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PRESENTACION

En esta guia se ha tomado como punto de partida el extraordinario documento elaborado por la Junta de
Andalucia: “Guia para la atencion educativa a los alumnos y alumnas con enfermedades crénicas”. Hay que
agradecer al Director General de Orientacién Educativa y Solidaridad, D. Sebastian Sdnchez Ferndndez, la
iniciativa seguida para facilitar el acceso y la atencién a los muchos chic@s que por desgracia sufren
enfermedades cronicas.

Debemos destacar laimportancia que tiene la salud y su incidencia en el proceso de la ensefianza, intentando
garantizar la continuidad del proceso educativo en el periodo de enseilanza obligatoria y con la misma

importancia en su formacién posterior, ya que esta les puede permitir llevar una vida mas digna y plena,

siendo esta ultima la etapa mas olvidada por las distintas administraciones, condenando a estos nin@s y

adolescentes a una falta de perspectiva de futuro.

La respuesta educativa que requiere este alumno, durante el periodo mas o menos prolongado en el que la
enfermedad no permite la asistencia al centro educativo, se concreta basicamente en los programas de
Atencidn Educativa Domiciliaria procurando atender su conexidon con el centro educativo donde estd

matriculado.

El profesorado del programay el del centro educativo deben mantener los contactos necesarios para facilitar

la vuelta al colegio o al instituto en cuanto las condiciones de la salud lo permitan, aun siendo de manera
esporadica.

La escolarizacién que es un factor importante en el desarrollo psicomotor, afectivo, cognitivo y social de la
persona lo es especialmente en las situaciones en las que se ha de hacer frente a la enfermedad. Asegurar
las condiciones de mayor normalidad no solo repercutird en las perspectivas futuras de desarrollo sino que

contribuird a llenar de contenido la vida cotidiana y a sobrellevar las dificultades que la enfermedad genera
en cada momento.

Alcanzar este objetivo no es tarea exclusiva de la administraciéon educativa ni del profesorado que

directamente interviene en los programas especificos que se han mencionado, implica también al
profesorado de los centros ordinarios, a los profesionales de orientacidn educativa y de los centros sanitarios
y a los representantes legales del alumno.

Solo con la colaboracidn y coordinacién de todos los que intervienen en la atencién educativa y sanitaria de
este alumnado es posible ofrecer una respuesta educativa y asistencial con la calidad que la infancia y la
adolescencia requieren.

Un pilar bdsico para la organizaciéon de dicha respuesta es la informacidn que se tenga sobre estas

enfermedades, para comprender la repercusidon que tienen sobre la vida del alumn@ vy organizar las
atenciones que debe dar el centro educativo.
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1. ENFERMEDADES CRONICAS Y SU INCIDENCIA SOBRE EL PROCESO EDUCATIVO

1.1. LA ENFERMEDAD CRONICA

La enfermedad es uno de los factores que pueden alterar el desarrollo ordinario de la vida de un nifio. El
impacto de una enfermedad de media o larga duracién puede afectar a su proceso de socializaciéon y de
formacion, llegando, en algunos casos, a condicionar de forma determinante la continuidad del mismo y el
logro de los aprendizajes escolares.

Las enfermedades crénicas afectan a los escolares en un momento en el que la escuela es, junto al hogar
familiar, uno de los mas importantes. Si bien su mundo familiar es el eje significativo y cercano, el contexto
escolar cobra paulatinamente mas importancia para su desarrollo personal, afectivo y social. En el periodo
escolar se desarrollan una gran parte de las capacidades y potencialidades de la persona siendo la
escolarizacion un proceso decisivo para favorecer la evolucidon psiquica, social y cognitiva. Por ello, el
alejamiento de la escuela debe ser lo mas corto posible y exige la participacién y colaboracién de todas las
personas que desde los diferentes dmbitos estén relacionadas con el. Estos argumentos justifican la
necesidad de asegurar, en la medida de lo posible, el mayor contacto con la escuela y la asistencia regular a
la misma en cuanto las circunstancias de cada nifio lo permitan, para lo cual es necesaria la colaboracién de
los diferentes profesionales.

La enfermedad crénica es un problema de salud que interfiere en las actividades cotidianas, se mantiene por
un periodo superior a seis meses y requiere unos recursos especificos para garantizar la continuidad del
proceso educativo. También puede considerarse como tal aquella enfermedad que dura mas de tres meses
o que requiere un periodo de hospitalizacién continua por mas de un mes, con una intensidad suficiente para
interferir de forma apreciable en las actividades ordinarias del escolar.

Existen siempre tres elementos basicos que hemos de considerar en la enfermedad crénica: el tiempo de

duracidn del proceso o secuelas; las limitaciones, discapacidades y minusvalias que conlleva y las necesidades
de servicios especiales o prestaciones que requiere, ya que estos factores condicionaran la respuesta
educativa y los recursos para el acceso al curriculum (tales como ayudas para el desarrollo de las tareas
escolares) que, con cardcter extraordinarios, se les deban proporcionar.

1.2. INCIDENCIA SOBRE LOS ESCOLARES

La enfermedad crdnica aparece cuando el nifio se encuentra en pleno desarrollo fisico, cognitivo, afectivo y
social, lo que puede suponer un alejamiento de su entorno habitual por un periodo de tiempo, mas o menos
prolongado. Por este motivo es necesario tomar las medidas convenientes que amortiglien las posibles
consecuencias que la enfermedad puede conllevar, sobre todo en el plano psicoldgico.

Las enfermedades crdnicas tienen una incidencia importante sobre los aspectos emocionales de los
escolares que las padecen y de sus familiares que se ven muy afectados por la tensidn que supone afrontar
sus necesidades de asistencia y cuidados: visitas periddicas a centros sanitarios, pruebas clinicas,
fisioterapia, dietas alimentarias, medicacidn....
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El nifi@ debe recibir informacién sobre lo que le estd sucediendo, los tratamientos que va a recibir, asi como
de los posibles efectos de los mismos. La informacién debe ser apropiada a su edad y personalidad.

Asimismo sera necesario considerar que los temores o ansiedades que se suelen producir en estas edades,
podran acentuarse o debilitarse dependiendo del apoyo emocional o social que reciba del entorno.

e Hastalos cinco afios la mayor ansiedad procede del temor a la separacién de sus padres, siendo al mismo
tiempo muy susceptible a la tensidn o ansiedad que perciba a su alrededor. Teme el dafo fisico
inmediato y puede demostrarlo mediante conductas negativas de rebeldia.

e Entre seis y nueve ainos puede sentir ansiedad, ira o tristeza y desarrollar conductas regresivas. Sin
embargo, sumayor temor ya no es a la separacion de sus padres, sino el miedo a lo que pueda sucederle
a su cuerpo, siente el denominado “temor a la mutilacion”. Como su pensamiento discurre dentro del
esquema causa-efecto, pueden considerarse culpables de su enfermedad.

e Durante la preadolescencia y la adolescencia, los jévenes sienten un gran interés por su propio cuerpo,
por saber quiénes son y cdmo los ven los demds. Necesitan sentirse aceptados por sus compaiieros,
temen especialmente su rechazo pero al mismo tiempo precisan contarles lo que les estd pasando. Sin
un adecuado apoyo, el temor a padecer una enfermedad crénica a esta edad puede repercutir en su
autoestima, con consecuencias tanto a nivel emocional como social, que afectan a sus relaciones
personales y a su rendimiento escolar.

1.3. INCIDENCIA SOBRE LAS FAMILIAS

En relacidn con los aspectos sociales conviene indicar que los pilares bdasicos en que se asienta la
socializaciéon del nifio son la familia y la escuela. La influencia de la enfermedad del menor en la familia
depende de la estructura de la misma, de su actitud ante la enfermedad, de su nivel socioeconémico, de la
capacidad y personalidad de cada uno de sus miembros, etc. En este sentido existe un patrén basico de
reacciones y de sentimientos (angustia, pena y dolor) que podrian tener las familias ante la enfermedad
cronica de su hij@:

e Una primera fase de negacién y de incredulidad.

e Otrafase marcada por el miedo, la autoculpabilidad, la frustracién y la depresién. Estos factores pueden
llegar a provocar, conflictos en la pareja que se culpa mutuamente.

e Por ultimo una fase de busqueda o planteamientos racionales ante la enfermedad que suele generar un
clima de incertidumbre en la vida familiar.

El hecho de tener un nin@ con enfermedad crénica en la familia repercute en la organizacién doméstica, en
el trabajo de sus padres, en la economia familiar y en las relaciones familiares y sociales.

1.4. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA

La asistencia a la escuela y el desarrollo de sus actividades contribuyen de forma decisiva al desarrollo
armonico de los nifi@s. La escuela es uno de los pilares fundamentales para prevenir el aislamiento y la
pasividad a que tiende todo nifi@ con una hospitalizacién prolongada, continua o intermitente.
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Para que la actividad escolar alcance mayor eficacia, se debe:

a) Adecuar todas las actuaciones a las caracteristicas del menor y su familia

Ello incluiria el tipo de informacién que la familia desea trasmitir, su situacién fisica y emocional, su
desarrollo evolutivo y su historia académica antes del diagndstico al objete de establecer siempre
objetivos alcanzables. A veces aparecen con conductas de fobia a la escuela, sobre todo en los casos en
los que se ha tenido una mala experiencia previa a la enfermedad. Normalmente no se presenta dicho
trastorno si las experiencias vividas son tranquilizadoras, gratas y positivas. Ante esta situacién de fobia,
lo mejor es trabajar con la familia a través del Equipo de Orientacion Educativa de la zona.

b) Facilitar apoyos para su adaptacién escolar

Tanto el profesorado como los compaier@s del escolar con enfermedad crénica necesitan adaptarse a
esta situacidn, al objeto de que puedan brindar un adecuado apoyo. Para ello deben disponer de
informacién suficiente que les permita valorar con objetividad la situacidn. Es necesario respetar la
voluntad de la familia en cuanto a la informacién que quieren ofrecer o el tratamiento que quieren dar
a la misma. Los compafier@s y el profesorado necesitan expresar sus emociones, dudas y preguntas
para actuar de manera que se fomente mds la normalizacién en la actividad y el trato con el compafier@
afectado.

c) Tratarles como a los demas
La mayoria de los escolares enfermos desean ser tratados como los demas y se sienten incomodos

cuando los profesores se muestran demasiados protectores con ellos. Se debe procurar no manifestar
sentimientos fatalistas o de compasioén.

d) Mantener altas las expectativas
Es importante mantener un nivel positivo de expectativas del alumnado en estas circunstancias ya que

éste responde en gran medida, con sus actitudes y conductas, a lo que capta que se espera de él.

e) Fomentar el contacto personal
Durante los periodos de hospitalizacion y estancia domiciliaria, se debera fomentar el contacto con sus

compafer@s y profesorado. En la actualidad gracias a las tecnologias de la informacién y de la
comunicacioén, el contacto con el centro puede ser casi inmediato y permanente (ej.: con el programa
“Mundo de Estrellas”,...). Siempre que sea posible, es conveniente visitar al enfermo en el hospital o en
su domicilio y hacerle participe del interés y de los preparativos para su vuelta al colegio. Ademas, en
estos casos en los que el escolar se encuentra fuera del colegio, se ha de continuar su proceso formativo
y establecer procedimientos adecuados para la evaluacién y promocién. En algunos casos, se realizaran
adaptaciones curriculares adecuadas a las necesidades educativas de este alumnado.

f) Contar con las organizaciones de ayuda relacionadas con la enfermedad

Para atender la necesidad de representacién de los intereses de los distintos colectivos de enfermos
cronicos ante la Administracion y la sociedad en general, se han creado federaciones y asociaciones en
las distintas comunidades auténomas que representan, apoyan y asesoran a las personas con
enfermedades crdnicas y facilitan orientaciones especificas sobre la manera mas adecuada de proceder
con cada enfermedad.
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Pautas de comportamiento:

e  Ayudar pero no compadecer.
e Interesarse por su enfermedad pero no interrogar.
e Ser amables pero no complacientes o consentidores.

Para el profesorado se recomienda:

e Designar un profesor/a como referente, normalmente el tutor/a, para que el nii@ pueda acudir si se

IM

“encuentra mal” o surge un problema.

o No centrar excesivamente la atencion en el alumn@ que se incorpora.
e Exigirle como a los demds siempre que sea posible.

e Integrarle en los grupos ya formados.

o Ofrecerle seguridad y apoyo en los momentos dificiles en la relacién con sus compafier@s.

1.5. LA ESCOLARIZACION DE ESTE ALUMNADO DENTRO DEL SISTEMA EDUCATIVO

La mayor parte de los alumn@s que sufren enfermedades crénicas y no presentas otras deficiencias
asociadas se escolarizan en centros ordinarios sin necesidad de disponer, en general, en apoyos
especializados. No obstante, en algunos casos sera necesario llevar a cabo determinados cambios
organizativos relacionados con la flexibilidad en los horarios de entradas y salidas, para recibir atenciones
médicas o asistir a actividades complementarias fuera del centro. Igualmente, puede ser necesario hacer
previsiones sobre la alimentacidn, evitar el contacto con ciertos productos o cansancios excesivos, prevenir
posibles accidentes en la realizacion de actividades, etc...

La escuela, en el caso de menores con enfermedades crénicas, compensa, de manera decisiva, las situaciones
de aislamiento que se pueden producir cuando este alumnado tenga que someterse a hospitalizacion
prolongada. En estos periodos de crisis la cercania al mundo escolar sera un elemento de apoyo y estimulo.

La respuesta educativa a estos alumn@s, para compensar los periodos de tiempo en los que no puedan asistir
a clase por motivos de su enfermedad, ha de ajustarse a sus necesidades especificas y procurara la
continuidad de la actividad educativa en relacién al desarrollo del curriculum, la evaluacién y la promaocién.

Los distintos sectores de la comunidad educativa (padres, profesores y alumnado) deben conocer la situacion
para poder adaptarse a la misma y dispensarle las atenciones mds oportunas en cada momento.

La escuela ha de procurar que todos los alumn@s aprendan y progresen adaptandose al ritmo individual y
empleando las vias, métodos y medios de ensefianza que les permitan aprender y alcanzar los objetivos
educativos.

Por tanto, durante un periodo de enfermedad que repercuta de forma prolongada sobre la escolarizacion se
deben adoptar las medidas necesarias para garantizar, en la medida de lo posible, la continuidad del proceso
de aprendizaje y el contacto con la escuela.
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El profesorado del centro deberd conocer las caracteristicas mas relevantes de las distintas enfermedades
crénicas que presente el alumnado para tomar las medidas oportunas en cada una de las situaciones y
brindarle el apoyo adecuado.

El Sistema Educativo debe disponer de recursos a los que pueda recurrir tanto el profesorado de los centros
como las familias para obtener informacion, apoyo y orientacién. También intervienen directamente con el
alumn@ que lo necesite. Se trata del médic@, el orientador/a del Equipo de Orientacidn Educativa de zona,
para el alumnado de educacidn infantil y primaria, y del orientador/a del Departamento de Orientacidn, para
el alumnado de educacién secundario.

Durante la hospitalizaciéon, en la red de hospitales del Servicio Publico de Salud se cuenta con las
denominadas “Aulas Hospitalarias”, creadas por un programa de colaboracion entre la Consejeria de
Educacion y Ciencia y la Consejeria de Salud.

Cuando la enfermedad requiere reposo o estancias prolongadas en casa, los escolares son atendidos con el
programa de “Atencion Educativa Domiciliaria”.

1.5.1. EL PROGRAMA DE AULAS HOSPITALARIAS

El Programa de Aulas Hospitalarias se lleva a cabo en algunos hospitales de la red de hospitales del Servicio
Publico de Salud. Los profesores/as de estas aulas, con dependencia orgéanica de la Consejeria de
Educacion y Ciencia, trabajan en coordinacidn con el Equipo de Orientacién Educativa de la zona donde
esta ubicado el hospital y con los responsables del Area de Compensacién Educativa del Equipo Técnico
Provincial para la Orientacién Educativa y Profesional.

Durante el curso 2002-03 el Programa puso en funcionamiento 39 aulas hospitalarias en Andalucia, con
otros tantos docentes, distribuidos en 25 hospitales de dicha Comunidad Auténoma. Ofrecen atencidn
educativa al alumnado hospitalizado durante el periodo de escolarizacién obligatoria. En ellas se atienda
a una media diaria superior a los 270 escolares.

Este programa comenzdé en Mayo de 1988, gracias al compromiso institucional entre la Consejeria de
Educacion y Ciencia con la Consejeria de Salud.

1.5.2. LA ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

La Consejeria de Educacion y Ciencia inicié en 1995 el Programa de Atencidn Educativa Domiciliaria con la
finalidad de prestar la atencidn educativa directa a los escolares que por motivo de enfermedad no podian
asistir a clase. Desde el afio 1999 se desarrolla mediante un acuerdo de colaboracidn entre las Consejeria
de Educacion y los Centros Educativo. Desde el afio 1999 se desarrolla con la finalidad de impulsar, *
conjuntamente: el programa de atencidon domiciliaria a nifi@s enfermos de larga duraciéon, para dar
continuidad a su proceso de aprendizaje.

El objetivo del programa es normalizar y mejorar la calidad de vida de estos escolares durante los periodos
de tiempo mas o menos largos que estan enfermos, circunstancia que puede provocar retrasos en la
adquisicidn de conocimientos, destrezas, habilidades, baja autoestima y el consiguiente fracaso escolar.
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La atencion domiciliaria se realiza en coordinacién con el maestr@ que desempeiia la tutoria desde el
centro donde esta matriculado el escolar con enfermedad crdénica. Se organizan las ensefianzas tomando
como referente el curriculum ordinario del grupo donde se encuentra escolarizado, para facilitar la
integracién posterior o la escolarizacion parcial durante los periodos en los que el alumnado pueda asistir
al centro docente.

Para recibir atencién educativa a través de este programa, se requiere la autorizacion de la Delegacion
Provincial de Educacién. Para ello el centro escolar ha de comunicar a la misma los casos que se presenten
y el Equipo de Orientacién Educativa de zona se encarga de valorar e informar cada solicitud de atencién
educativa domiciliaria, adjuntando el correspondiente diagndstico clinico de la enfermedad que motiva la
imposibilidad de asistir al centro.

1.5.3. OTRAS OPCIONES

En aquellos casos que ninguna de las actuaciones anteriores se ajustaran a las necesidades de los chic@s,
bien porque el entorno en el centro resultase demasiado nocivo, por padecer sensibilidad quimica
multiple (SQM), o porque su estado de salud le imposibilitara el desplazarse al centro o seguir el ritmo
marcado desde el sistema de atencién domiciliaria; cabria una tltima opcién, la EDUCACION A DISTANCIA.

Uno de los mayores inconvenientes de esta opcidn es el relativo a la socializacién de los chic@s, puesto
gue las interacciones sociales, fundamentalmente con sus iguales, en el ambito escolar se reducirian
considerablemente. Ademas, la familia tendria que asumir un papel mas relevante en la educacién de los
chic@s pues, a pesar de que se dispone de un tutor, este tan solo va marcando el ritmo y resolviendo
dudas puntuales. Las explicaciones que suelen darse en cualquier clase presencial ahora, en el caso de
que el chic@ enfermo necesitara explicaciones mas extensas, los padres serian quienes deberian
solucionar esto bien ellos mismo, o contratando clases particulares.

A pesar de estos inconvenientes, indudablemente las mayores VENTAJAS son que el ritmo de trabajo
podria ajustarse a las limitaciones de cada caso y el entorno estaria mucho mas controlado y libre de
toxicos.

Una vez sopesados los PROS y CONTRAS, si se decide seguir adelante con esta opcién, tendriamos dos
alternativas:

1. EICIDEAD (Centro para la Innovacion y el Desarrollo de la Educacion a Distancia). Este sistema esta

orientado inicialmente a deportistas de alto rendimiento, artistas, y aquellos chic@s en los que las
profesiones de sus padres impliquen el viajar con mucha frecuencia, como la gente del circo, o incluso
residir en el extranjero, como los diplomaticos. La oferta formativa, va desde la Educacion Primaria
hasta el Bachillerato, pasando por la ESO, y los idiomas. Pero hay que tener en cuenta que el sistema
de trabajo que llevan es bastante estricto y rigido y no permite ninguna modificaciéon o adaptacion,
ni en el supuesto de enfermedades graves. Entre los inconvenientes principales:

a. Exdmenes: Segun el nivel de estudios, se haran trimestralmente o anualmente. Se marcan
uno o dos dias en los cuales se realizan los exdmenes de todas las materias, con pequefios
descansos entre un examen y otro. Es bastante probable que ese ritmo no se pueda seguir.

b. Lugar realizacion de examenes: tienes que acudir presencialmente a realizarlos, al centro

mas préximo a la direccién en que residas (no hay muchos), y hay que tener en cuenta que
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el centro y entorno, puede que no estén adaptados a las necesidades de un entorno libre de
quimicos, bien por el uso de productos de limpieza, ambientadores, fumigacién de zonas
verdes, etc...

c. Ritmo de trabajo: El tutor va marcando unos trabajos o proyectos que debes entregar antes
de la fecha establecida. Y este punto también es inflexible. Puede que en ciertas épocas,
debido a los cambios climdticos, no se pueda llevar un ritmo constante de trabajo. Esto
también habria que considerarlo.

2. Laeducacidn a distancia que algunas comunidades autdnomas como Cataluiia o Andalucia ofrecen,
gue en principio estdn orientadas a la educacién de personas adultas, pero que podrian adaptarse al

supuesto de chic@s enfermos que no pueden llevar una educacién presencial. Al tratarse de
personas adultas que en su dia no pudieron estudiar, y que puede que estén trabajando, suelen ser
mas flexibles en cuanto a ritmos, dificultad, exdmenes, etc... Ademas la oferta formativa es mas
amplia, pues incluyen algunos titulos de Formacion Profesional. A modo de ejemplo, en la Junta de
Andalucia el acceso a la Educacién a Distancia Online, seria el siguiente:

http://educacionadistancia.juntadeandalucia.es/adistancia/
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2. EL SINDROME DE FATIGA CRONICA/ ENCEFALOMIELITIS MIALGICA (SFC/EM)

El Sindrome de Fatiga Crdnica / Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM) es una enfermedad neuroldgica,
reconocida por todas las organizaciones médicas internacionales, y por la OMS, clasificada con el
cédigo G93.3 de la clasificacion internacional de enfermedades (CIE-10).

Se caracteriza fundamentalmente por una fatiga intensa (fisica y mental) de mas de 3 meses de evolucién,
sin causa conocida y de caracter permanente, que limita la capacidad funcional del paciente y puede producir
diversos grados de discapacidad. No disminuye con el reposo, apreciandose una severa intolerancia al
ejercicio fisico y, en general, se asocia a manifestaciones sistémicas generales, fisicas y neuropsicoldgicas.

Ademas de la fatiga, el SFC/EM puede presentar una sintomatologia mucho mas amplia:

e Artralgias recurrentes.

e Mialgias.

e Cefaleas.

e Debilidad muscular.

e Dificultades de concentraciéon y memoria.
e Trastornos de suefio.

e Febricula.

e (Odinofagia (dolor al tragar).

e Mareos, vértigos y caidas al suelo.

e Sintomas depresivos y de ansiedad.

e Alteraciones de la esfera cognitiva, etc....

2.1. POBLACION AFECTADA Y COMIENZO DE LA ENFERMEDAD

El SFC/EM es una enfermedad que suele aparecer en adultos de 20 a 40 afios, con predominio de mujeres
frente a hombres, y aunque es menos frecuente, también puede afectar a nifi@s y adolescentes, con una
incidencia entre el 0.32 % — 0.06 % para edades comprendidas entre los 5y 15 afios (segin el CDC),
apareciendo generalmente entre los 10 y 12 aios, con cierta agregacion familiar y siendo mas frecuente en
chicas que en chicos.

En adolescentes, suele comenzar repentinamente con fiebre y sintomas estilo gripe. En ese momento el

diagndstico puede ser dificil porque, aunque los sintomas sean severos, los analisis sanguineos rutinarios son
normales. Ademas, el/la paciente tiene que estar enfermo/a durante tres meses antes de poder hacer
oficialmente un diagndstico de SFC/EM. Su diagndstico diferencial es con:

e Enfermedad de Chron.

e Epilepsia atipica.

e Fobia escolar, problemas por déficit de atencion.
e Espondilitis anquilosante.

e  Artritis reumatoide juvenil.

e Dolor abdominal funcional.

e Alergias alimentarias y otros.
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En nifos mas pequefios, suele darse un comienzo gradual, que puede llevar meses o varios afnos.
Diagnosticar SFC/EM en nifios mas jovenes se ve ademas complicado porque estos son incapaces de apreciar
si su fatiga y otros sintomas son anormales. El nifio precisa mas horas de descanso y suefio, presenta una
relativa hiperactividad en comparacion con otros nifios de su edad, y refiere dolor de cabeza o dolor articular.
En casos asi, el diagndstico de SFC/EM se puede hacer de manera retrospectiva cuando el/la nifio/a es mas

mayor.
EDAD FATIGA SINTOMAS PERFIL PSIQUIATRICO PREVALENCIAS sMEI)I(-Io DESENCADENANTE
Odinofagia Gripe
Ad tias dol i .
Adultc: >6 meses CROES e FRIorases frastomos gg%@,ni!gggg 0.006-2.5 % 2-3/1 Resfriado
20-40 afios Mialgias Depresion
Enfermedad mayor
Cefaleas
5 Cefalea tenSI.onaI episddica T Trauma_tls.rno
Nif@ Dolor abdominal recurrente S & Bajo rendimiento
~~~~~~ % >3 meses L ) inicial) 0.06-0.35% 2.5/1 ’
5-15 afios Taquicardia Fati deportivo
Hipotension ortostatica atea Enfermedad banal

2.2. PRIMEROS SINTOMAS Y EVOLUCION

Los nifios y adolescentes con SFC/EM a menudo tienen buen aspecto. La apariencia externa buena de un/a
nifio/a con SFC/EM puede llevar a que le acusen de evitar la escuela (fobia escolar) o que se citen a los padres

por sindrome de Munchausen. Debido a esta falta de signos externos de enfermedad, es frecuente que
el primer signo de enfermedad apreciable sea una marcada limitacién de la actividad fisica o mental, que

habitualmente es notada primero por un/a pariente o profesor/a.

En cuanto a su evolucidn, hay que tener en cuenta que:
e Pueden empeorar mas lentamente los nifios que los adolescentes o adultos.

e Presentan una mayor variacion de los sintomas, con frecuentes brotes y remisiones.

e Los problemas cognitivos, mas frecuentes en el inicio gradual, pueden causar importante

absentismo escolar y fracaso escolar.

e Elimpacto escalar es importante, segun Belly Col:

Tiempo de absentismo escolar % Nifios con SFC/EM

Entre 1y 6 meses 23 %
Entre 6 y 12 meses 8,6 %
Entre 1Y 2 ANOS 5,7%

De estos ultimos
no se recuperan nunca

8%
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e El mejor factor de prediccidon del buen resultado es el tiempo escolar perdido durante los 4
primeros afios de enfermedad. Para Krilov, tras 1-4 afios el 43 % se considera curado, el 52 %
mejorado y el 5% no ha modificado su estado en absoluto.

e Enla actualidad es un proceso crénico en mds del 70% de los pacientes, que condiciona una severa

alteracion en la calidad de vida.

e En algunos pacientes se detectan cambios en la produccidn de la energia celular. El descanso
adecuado y algun otro tratamiento de apoyo pueden disminuir el impacto de esta enfermedad.

e Con el tiempo, es probable que haya una lenta mejoria. Es mas probable ver una mejoria dramatica
en los primeros cuatro afios si se proporciona tratamiento. Se hainformado de ratios de recuperacidn
de hasta el 40%.

e Es probable que los nifios cuya salud mejora hasta cerca del nivel pre-enfermedad, noten que
necesiten mds descanso que sus companeros de edad.

2.3. GRADO DE AFECTACION DE LA ENFERMEDAD

La severidad de SFC/EM varia. Algunos nifios estan severamente incapacitados y confinados en cama, pero
otros pueden ir a la escuela, y unos pocos son capaces de hacer deporte. La mayoria de los nifios esta entre
ambos extremos.

El patrono y la severidad de los sintomas experimentado por un nifio puede cambiar marcadamente de un
dia al otro o en el curso de un dia. Es importante escuchar lo que dice el/la nifio/a sobre |a severidad de sus

sintomas.

Las remisiones y los brotes son comunes. La causa de los brotes puede ser el sobre-esfuerzo u otras

enfermedades infecciosas.

En los nifios el impacto del SFC/EM en su CALIDAD de VIDA es especialmente dramatico por:
12 Efectos de sus sintomas: DOLOR uno de los mas prevalentes y significativos.
22 CAUSA DE AUSENCIA ESCOLAR: afecta a efectos académico, social, emocional,....

Compardtiva indice Calidad Vida (Qol) Imgqci‘o SFC/EM Pedidtrico en
Nifios enfermos: SFC/EM y ofras enf. crénicas Cdlidad Vida de nifios con SFC/EM
100 BCFs
80 1001 W Healthy Control
60
401 501
20
[/}
S 828 3 2 2 8 : ®
1 CFS data f Johns Hopkins: = = =1
UE-) - & g o § 5 & Pediatric CFS go'ﬁin'é':ué'ﬁg & 8 E
w ‘s $ = g c = 0 other conditions from Ingerski: o] 8 |9
O T2 = < o0 4 LM, et al., J Pediatrics; ‘D o
w EE O = O 2010;156:639-44 S 2
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24,

CAUSAS

Es una afeccion multisistémica, mediada genéticamente con diferentes desencadenantes, ya sean agentes

infecciosos, traumatismos, estrés fisico y/o psicoldgico, que induce alteraciones en las proteinas

intracelulares y un aumento de la actividad inmunoldgica que condicionard la sintomatologia caracteristica
del SFC/EM.

Se han formulado varias hipdtesis, siendo la neuroendocrina la que ofrece mejor evidencia cientifica acerca

de los posibles mecanismos patdgenos involucrados:

1.

Teoria infecciosa: a pesar de que infecciones por diversos virus (inicialmente el Epstein-Bar) y

bacterias han sido relacionados con el SFC/EM, no se han corroborado estas relaciones y es poco
probable que haya relacién patogénica directa.
Teoria _inmunoldgica: existe gran cantidad de estudios sobre diversas alteraciones de los

componentes del sistema inmune o de su funcidn, los resultados son contradictorios y en la
actualidad no hay evidencia cientifica clara que permita atribuir la causa de este sindrome a una
alteracion primaria del sistema inmune.

Teoria _neuroendocrina: existen alteraciones tanto del eje hipotalamo-hipdéfiso-adrenal y de las

hormonas que se producen, como de los mecanismos de regulacién del sistema nervioso auténomo.
Sin embargo, las alteraciones encontradas no han sido constantes. Ademas, se desconoce si estas
alteraciones son primarias, o si representan otra manifestacion mas del mismo proceso o son una
consecuencia de él.

Muchas manifestaciones clinicas del SFC/EM son similares a las de la fibromialgia, por lo que se suponen

mecanismos fisiopatoldgicos similares en ambos procesos.

En mas de un 20% de los pacientes, se ha constatado la existencia de mas de un miembro de la familia

diagnosticado de la enfermedad, lo que sugiere un vinculo ambiental o genético fuerte.

2.5.

ENFERMEDADES CON UN CUADRO CLINICO SIMILAR

Muchas enfermedades con sintomas que imitan los de SFC/EM impiden el diagndstico de esta:

Hipotiroidismo no tratado.
Apnea del suefio.
Narcolepsia.
Malignidades.

Leucemia.

Hepatitis activa.

Esclerosis multiple.
Artritis reumatoide juvenil.
Lupus eritematoso.
VIH/SIDA.

Severa obesidad.
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o Enfermedad celiaca no tratada.

e Enfermedad de Lyme.

e Mononucleosis.

e Esquizofrenia o desorden psicético de la infancia.
e Desorden bipolar.

e Abuso del alcohol activo.

e Desorden alimentario activo.

e Desorden depresivo mayor.

Otras enfermedades médicas y psiquidtricas, que pueden confundirse y/o concurrir con la SFC/EM son:

e Fobia alaescuela.

e Ansiedad por la separacion.

e Desordenes de ansiedad.

e Desordenes somatoformes.

e Desordenes depresivos.

e Fibromialgia juvenil.

e Sensibilidades quimicas multiples.

e Cualquier otra condicion médica que ha sido tratada de manera adecuada, antes o después del
comienzo de los sintomas de SFC/EM, cualquier anomalia fisica o prueba de laboratorio
inexplicada aislada que es insuficiente para explicar la presencia de una condicién de exclusion.

2.6. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA

Una clave para ayudar a los estudiantes con el SFC/EM es trabajar en equipo con los maestros, los padres,
los administradores y otros educadores y profesionales de la salud. Este enfoque de equipo puede
proporcionar flexibilidad con los planes de educacidn y los recursos escolares que se adaptan y --personalizan
para satisfacer y reflejar las necesidades del estudiante.

El SFC/EM afecta a cada estudiante de manera diferente. Cada nifio puede presentar sintomas diferentes y
la duracién de los sintomas también puede variar. Los sintomas pueden oscilar de un dia a otro y de una
semana a otra, lo cual afecta la capacidad de una persona joven de asistir a la escuela regularmente y de
desempefiarse de manera constante.

El SFC/EM puede afectar a los nifios y los adolescentes de varias maneras incluidos los siguientes aspectos:

e Su asistencia.

e Su capacidad de participar tanto dentro como fuera del aula.
e Las relaciones con sus compafieros.

e La habilidad de completar las tareas.

e El éxito escolar en general.
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Entienda cémo el SFC/EM afecta a los estudiantes dentro y fuera del aula

Los maestros y los administradores que no estén familiarizados con el SFC/EM podrian confundir la
enfermedad y la fatiga de un nifio con flojera o evasidn de la interaccidn social. Estos son algunos ejemplos
de como el SFC/EM puede afectar a los estudiantes:

e Los nifios con SFC/EM presentan una marcada limitacién de la actividad fisica o mental, un sobreesfuerzo

en cualquiera de ellas o en ambas puede conducir a un empeoramiento de su estado.

e Las situaciones de estrés emocional, o de grandes emociones, como discusiones o sentimientos de

incomprension con los companeros, profesores, médicos, etc..., les pueden provocar recaidas en su
estado de salud.

e Eldesempefio o la asistencia escolar puede verse afectado por los sintomas del SFC/EM, como problemas
de memoria o concentracion, suefio no reparador y dolores de cabeza.

e Los problemas en la memoria pueden afectar tanto a la de trabajo a largo plazo, es decir, que les cuesta

recordar lo estudiado en dias anteriores, como a la memoria de trabajo a corto plazo, sobre todo si estan

fatigados mentalmente por alglin sobreesfuerzo mental.

e Los nifios o los adolescentes con el SFC/EM pueden presentar problemas cuando tratan de hacer varias

cosas a la vez, por ejemplo, hacer la tarea y fijarse en la hora que es.

e Muchos nifios con el SFC/EM experimentan sintomas mds graves en las horas de la mafiana y pueden

tener problemas para llegar a la escuela a tiempo o mantenerse alertas durante la manana cuando estan

en la escuela, condicién que se encuentra mds marcada cuando padece trastornos del suefio.

e Los nifios con el SFC/EM pueden presentar problemas de atencién, en la velocidad de sus respuestas, en

la velocidad para procesar informacién y retraso al tratar de recordar informacion verbal o visual.

e Es posible que los maestros noten que los estudiantes con los sintomas mencionados anteriormente
pueden completar tareas correspondientes al nivel de grado, pero pueden necesitar mas tiempo para

hacerlo.

e Los nifios con SFC/EM NO PUEDEN llevar el mismo ritmo educativo gue sus compafieros, y no es
aconsejable forzarlos, ya que las consecuencias serian mucho peores para su estado de salud a corto,
medio y largo plazo, debido al agravamiento de su sintomatologia.

2.7. ¢QUE SE HA DE HACER EN EL CENTRO EDUCATIVO?

Teniendo en cuenta la importancia de la inclusidn social, otro de los grandes pilares en la vida de los nifi@s
y adolescentes, habria que_ir poco a poco subiendo el nivel de las medidas de atencion a la diversidad

aplicadas. Si se viera la necesidad, en primer lugar probar con apoyos y refuerzos, si no bastasen realizar
adaptaciones curriculares no significativas y si aun asi resultasen insuficientes implantar adaptaciones
curriculares significativas y en ultima instancia, si todo lo anterior no bastase para cubrir las necesidades del
nin@ o adolescente, apoyar con profesorado de asistencia domiciliaria. Ante todo se ha de intentar que

asistan a las clases en el centro todo lo que su estado de salud les permita, sin llegar al punto de ocasionar

ningun sobreesfuerzo fisico o mental, y si no fuera posible se debe mantener el contacto con el centro
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(companieros y profesores) utilizando las nuevas tecnologias, siguiendo los consejos de los profesionales de
la salud y la docencia.

No se debe adoptar una actitud compasiva ante ellos, aunque es fundamental comprender la enfermedad y

las limitaciones que provoca. Y dado que el estado de salud es muy variable en el tiempo, incluso en periodos
muy cortos, de un dia para otro e incluso de la mafana a la tarde de un mismo dia, se ha de mantener una
comunicacion muy fluida entre profesorado y familia atendiendo a las demandas que tanto familia como
estudiante vayan planteando a fin de ir adaptando y flexibilizando las medidas de atencién a la diversidad,
gue se estén aplicando, al estado de salud que se presente en cada momento. Sin olvidar llevar una vigilancia
especial en situaciones de estrés (examenes, condiciones climaticas especiales...), para prevenir posibles
brotes.

2.7.1. MEDIDAS GENERALES

Debido a que el SFC/EM es un trastorno complejo que afecta la manera en que los estudiantes aprenden
y participan en la escuela, es probable que los maestros quieran ser creativos en la elaboracién de
estrategias para fomentar un ambiente de aprendizaje favorable para sus estudiantes con SFC/EM. Puede
qgue los maestros quieran tomar las siguientes medidas:

Horario:

1. Permitir que los estudiantes asistan al centro educativo por periodos mas cortos, en vez del dia

entero, seguln sea necesario.
2. Que les sea posible incorporarse cuando su estado de salud se lo permitiera, obligarle a cumplir un

horario rigido repercutiria en su salud. Hay que recordar que no consiguen tener un suefio reparador
y obligarlos a levantarse es un fracaso en su dia escolar casi asegurado.
3. Programar periodos de descanso durante su permanencia en el centro, en un lugar tranquilo.

Tareas y estudio:

Ayudarles a tomar apuntes.

Darles mas tiempo en los examenes y tareas.

Evitar proporcionarles demasiada informacidn a la vez, podrian bloquearse mentalmente.

Ofrecer y motivar el uso de organizadores, agendas y otras herramientas para el manejo del tiempo.

vk W e

Buscar férmulas para que no se le olvide apuntar las tareas, ya sea revisandole la agenda, o bien,

colgandolas en la red para poder consultarlas en cualquier momento. En muchas ocasiones, pueden
olvidar tomar nota de ellas debido a sus problemas de concentracién, o ausencias.
6. Facilitarles el estudio, proporcionandoles esquemas y herramientas como videos, presentaciones,

juegos... u otras técnicas adaptados a las necesidades educativas del nifi@ o adolescente.
7. Priorizar las asignaturas principales, intentado sintetizar los contenidos. Estos alumn@s suelen

necesitar refuerzos en asignaturas como los idiomas y las matematicas.
8. Darles a los estudiantes un set de libros extra para que usen en la casa.

Asociacidn Nacional DOLFA de nifios, adolescentes y jovenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS 17



Guia de Atencién Educativa alumn@s con FM, SFC/EM, SQM y EHS 2018

10.

11.

No se les debe cargar diariamente con deberes para casa, teniendo que existir una buena
coordinacion entre los profesores para no saturarlo. El sobresfuerzo realizado un dia lo mantendra

cansado durante varios, ya que su capacidad de recuperacién no tiene nada que ver con los nifios
sanos.
Las tareas de vacaciones también deben ser leves, pues estos periodos suelen ser aprovechados por

los nifios/as y adolescentes para recuperarse e intentar comenzar el nuevo curso con algo mas de
vitalidad.
Serd conveniente asesorarles y orientarles en la eleccién de su futuro profesional, dirigiendo sus

estudios hacia una actividad que sea compatible con las limitaciones que impone su enfermedad.

Examenes:

No deben ser demasiado extensos ni en tiempo ni en preguntas, vy el tipo de preguntas debe permitir

al alumn@ contestarlas sin gran esfuerzo. Por ejemplo, preguntas de respuestas cortas o tipo test.

Debera ser posible evaluar el conocimiento de los contenidos, pero sin llegar a sobrecargar al
alumn@.
Dar la posibilidad de cambiar las fechas de exdamenes, debido a los largos periodos de ausencia que

les imposibilitan no solo la asistencia a las clases, sino también el estudio y avance en las diversas
materias.
En ocasiones, incluso se podrian llegar a sustituir por evaluaciones continuas por consecucion de

objetivos, realizacion de trabajos o proyectos, acorde a los contenidos de evaluacion.

Se les deberia permitir realizar el examen por partes, en varias veces, si el grado de cansancio del

alumno asi lo precisara y atendiendo al estado de salud del alumn@ en cada momento. Estos
nifios/as suelen esforzarse en hacerlo bien, pero llegado un punto su mente se bloquea y no podran
rendir aunque lo intenten.

Excursiones:

1. Se debe intentar que vayan, siempre que su salud se lo permita, son muy importantes para la
socializacion de los nin@.

2. Pueden utilizarse pequefios vehiculos eléctricos, bicicletas, patines etc... que les hagan mads
accesibles los desplazamientos, reduciendo su cansancio.

3. Las de fin de curso necesitardn mas implicacidn del centro educativo y la administracién. Precisardn
ademas de estar proximos a un Hospital o Centro de Salud, que les permita recibir la atencién médica
necesaria ante un posible brote, una planificacion de las actividades que permita alternar tiempos
de actividad y descanso, ademas de un acompanante que permanezca con ellos mientras sus
companieros realizan otras actividades. Considerar una recaida en esos dias debe formar parte de la
planificacion.

Colegio:
1. Debe coordinar a todo el equipo docente que trabaje con el alumno, y tanto a ellos como los

companeros del chic@, les deberd informar de las consecuencias de la enfermedad. Siempre
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teniendo en cuenta los deseos de los familiares y del propio nifi@ o adolescente, que a pesar de
todo quiere ser tratado como uno mas.

2. Designar un profesor/a como referente, normalmente el tutor o tutora, para que el nii@ pueda
acudir si se encuentra mal o surge algun problema.

3. Siel colegio no puede dar o no quiere dar una buena atencién a estos alumn@s deberia, al menos,

facilitar el cambio de colegio.

4. Uncolegio de una solalinea suele dar mejor respuesta a estos alumn@s, evitando tener que informar
y formar continuamente a los profesores y compaiieros.

5. El subir escaleras les puede resultar complicado, por lo que habra que considerar las condiciones de
acceso al aula, facilitdndoles el uso del ascensor.

6. Facilitar medidas para no cargar la mochila en exceso, como darles un set de libros extra para que

los usen en casa y de este modo que tan sélo deben transportar los cuadernos, o permitirles usar los
libros en formato digital.
7. Estar dispuestos a combinar clases particulares de apoyo en la escuela y en la casa. Se solicitara el

apoyo domiciliario para aquellos periodos de tiempo les resulte mas complicado la asistencia a las
clases en el centro educativo.

Pautas de comportamiento con los chico@s:

Ayudar pero no compadecer.

Interesarse por su enfermedad pero no interrogar.

Ser amable pero no complaciente o consentidores.

Hablar con conocimiento de causa.

No centrar excesivamente la atencién en el alumn@ cuando se incorpore.

Dejarles salir de clase cuando tengan necesidad de ello.

N v R W iNgE

Poner a los chic@s al dia lo antes posible, de lo que hubieran perdido en sus periodos de ausencia,

para que se integren al ritmo de la clase lo antes posible, evitando que se sientan desplazados.
Exigirles como a los demas, siempre que se pueda y hasta sus posibilidades.

9. Integrarlos en los grupos ya formados.

10. Ofrecerles seguridad y apoyo en los momentos dificiles, por su estado de salud o en la relacidn con
sus compafier@s.

11. Si hay algun profesor gue no quiera entender la enfermedad, se le debe separar de la educacién de
estos alumn@s.

12. La mayoria de estos chic@s antes de la enfermedad eran excelentes alumnos y perfeccionistas, y

la adaptacion a su nueva situacion les produce frustracion e incluso situaciones de estrés y ansiedad,
mas aun si se les trata de vagos. Por este motivo seria bueno que fueran conscientes de lo que
pueden aportar a la sociedad.

2.7.2. RECOMENDACIONES SOBRE EL EJERCICIO FiSICO

1. Si el médico del estudiante lo recomienda, permitir que los estudiantes participen en clases de
educacidn fisica modificadas o darles permiso para que no tomen la clase, si es necesario.

2. Puede que los deportes que se practican en equipo les perjudiguen, por el compromiso que exigen.

Pero para que el impacto en su estado fisico sea el menor posible, se les puede colocar a jugar en
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puestos, como el de porter@ en un equipo de futbol, que les ayuden a relacionarse con sus

companieros a la vez gue no les agotan en exceso.

Los deportes individuales son mas aptos para ellos, pues pueden regularlos facilmente al estado en

gue se encuentren en cada momento, sin afectar a los demas companeros.
Se deberian tomar la temperatura corporal antes y después del ejercicio, e incluso si fuera preciso

en los momentos en gue el estado de cansancio aumente durante la realizacién del mismo' A estos

chic@s, al contrario que a los demas, tras la realizacion del ejercicio experimentan una bajada de su
temperatura corporal, lo que puede llegar a comprometer seriamente su salud. En caso de apreciar
un descenso importante, la actividad deberia cesar de inmediato.

En los casos, en los que se padeciera ademds de sincopes vasovagales, el médico seria el mas

apropiado para marcar los limites del ejercicio, pero habria que tratar de evitar cualquier ejercicio

gue lleve asociado un cambio brusco de posicién, como los abdominales, pues el cuerpo no es capaz

de regular adecuadamente los cambios de presién atmosférica.
El profesor debe ensefarles a respirar bien y guiar al nifio para que el mismo conozcas sus limites.

2.7.3. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA ADOLESCENCIA

Si de por si esta etapa resulta compleja, de rebeldia y no aceptacién de conductas o condicionamientos

impuestos por padres, educadores o simplemente la sociedad que les rodea, para un adolescente normal,

en aquellos chic@s con cualquier problema, como pueda ser el padecer una enfermedad crdnica, todo

ello puede verse agudizado, en cierta medida por las limitaciones impuestas por la propia enfermedad

gue les hacen sentirse diferentes. Hay que tener en cuenta que:

1.

Pueden sentirse avergonzados, por sus limitaciones que los hacen sentirse diferentes al grupo de

companfieros, como en las actividades deportivas o ausencias continuadas.
La sexualidad puede resultar un problema que se debe consultar con profesionales, ya que al sentirse
diferentes a los demds pueden reaccionar con conductas de aislamientos y timidez que dificulten las

relaciones sociales con sus iguales.
Pueden rebelarse contra los horarios, la medicacidn, los tratamientos y las limitaciones de su

enfermedad.
Puede ayudar a sus relaciones sociales, siempre que el alumn@ enfermo y sus padres estén

convencidos, el explicar a sus compafieros cuales son las consecuencias de la enfermedad que

podrian evitar situaciones como que lo consideren un alumn@ vag@ que no quiere colaborar,
siempre contando con el consejo de un profesional. De hecho, estas circunstancias pueden ser
aprovechadas para fomentar la solidaridad entre los propios companeros. Es recomendable, por el

mismo motivo, que el resto de padres esté informado, volviendo a incidir que debe ser un profesional

quien lo coordine.
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3. FIBROMIALGIA (FM)

La Fibromialgia fue reconocida por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en 1992 y tipificada en la
décima revision del manual de clasificacion internacional de enfermedades (CIE-10) con el cédigo M79.0
(especificamente M79.7), también ha sido reconocida por la Asociacion Internacional para el Estudio del

Dolor (IASP) y clasificada con el cédigo X33.X8a.

Su nombre significa dolor en los musculos y en el tejido fibroso (ligamentos y tendones), es por ello que
a la fibromialgia (FM) se la considera como una enfermedad reumatica de prevalencia crdnica. Pero
este dolor no es causado por inflamacién local, se cree que es debido a funciones anormales de los
receptores del dolor_en el cerebro, alteracién que se produce en el sistema sensorial debido a una
disminucion de las sustancias que habitualmente protegen a los seres humanos del dolor, y
que provoca dolor difuso musculoesquelético generalizado y persistente en diversas areas del cuerpo,
como la zona cervical, hombros, zona lumbar, caderas, articulaciones y otras zonas de las extremidades o
cabeza; una forma de dolor crénico, gue reduce considerablemente la calidad de vida de los nii@s a
corto y largo plazo, que suelen presentar unos rasgos Unicos de personalidad (son los llamados “buenos

nifos”, perfeccionistas, pulcros, y con un alto nivel de autoexigencia y preocupacion por otras personas) y en
muchas ocasiones parecen haber experimentado eventos o _situaciones de estrés gue podrian
posiblemente haber provocado la aparicién de la enfermedad.

Pero _ademas de los clasicos puntos dolorosos o sensibles, de distribucién corporal variable y no tan
concretos en el caso de nifi@s, el cuadro se acompafia de una variedad de signos y sintomas:

e Dolordifuso vy a la presién en unos puntos especificos, conocidos como puntos gatillo,
aunque a diferencia de los adultos en los nifi@s no son tan concretos.

e Dolores de cabeza frecuentes, incluso diarios.

e Dolor abdominal recurrente.

e Dolores enla menstruacion.

e Cuadros frecuentes de dolor abdominal, méas dolorosos cuanto mas jovenes.

e Debilitamiento intenso (adinamia) y hasta incapacitante (astenia).

e Fatiga severa (de predominio matutino) y mala tolerancia al esfuerzo.

e Trastornos del suefo.

e Sensibilidad dental.

e Perturbaciones emocionales: ansiedad, depresion o alteraciones del estado de &nimo.

e Empeoramiento con el frio.

e Dificultad en concentracién y memoria a corto plazo.
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e Sindrome de colon irritable.

e Espasmos musculares.

e Descargas dolorosas en los mUsculos durante el suefio.

e Rigidez generalizada, sobre todo al levantarse por las mafianas, 0 en las extremidades.

e Sensacién de inflamacién mal delimitada en manos y pies.

e Hormigueos poco definidos que afectan de forma difusa, sobre todo en manos y piernas.

e Sequedad ocular y bucal.

e Trastornos de circulacién de las manos vy pies.

e Urgencia miccional.

e Hipotermia...

Por todo ello, la FM es una causa importante de absentismo escolar en los nifios.

Cada sintoma por separado puede presentarse con mayor o menor intensidad, y el conjunto de los
sintomas pueden ser totalmente incapacitantes y persistir durante afios, 0_pueden _ser_leves hasta el
punto de significar tan s6lo una molestia. El impacto de la FM en la calidad de vida es muy variable de unas
personas a otras.

3.1. POBLACION AFECTADA Y COMIENZO DE LA ENFERMEDAD

Se observa mayoritariamente entre los 20 y los 50 afios de edad, aunque existen casos de nifios y
adolescentes. La fibromialgia juvenil afecta principalmente a nifios con edades cercanas a los 10 afios.

La fibromialgia (FM) infantil y juvenil es poco conocida y menos diagnosticada, a pesar de ser bastante
frecuente.

Se sabe que esta enfermedad afecta mas a mujeres gue a hombres en una proporcion de 7-3 y que podria
sufrirla entre un 2 % y un 6 % de la poblacion general. Datos que contrastan con prevalencias cercanas al
10% en paises como Israel, Estados Unidos, Gran Bretafia o Canada.

La prevalencia de la FM en nifios y adolescentes varia, oscilando entre el 6,2% en Israel y el 1,3% en México.
En general, su frecuencia de presentacién es mayor gue en los adultos (8,8% en nifias y un 3,9% en
nifios) en una relacién hombre/mujer de 1:4-8. Cerca de un 25% de casos de FM del adulto empezaron va
en la edad infantil.
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Si esta enfermedad es cuestionada e incomprendida en el adulto, mas aun lo es en Pediatria.

A SINTOMAS PERF | SEXO
SENCADENANT
EDAD DIAGNOSTICO SONSNZ PSIQUIATRICO PREVALENCIAS WH DE E
Infeccion virus-bacteriz
Dolor a2l menos 5 Trastornos Causas psicosomaticos
o 11delos 18 Delorsn puntos gatlio posansiedad 26% 73 Enfermedad crénice
20-50 anos z Cansancio o3 g
puntos gatillo Depresion Traumatismos
Suefio deficients...
Complicado g Infeccion virica-bacter.
Puntos gatillo Cuzando Traumatismo fisico
Nif Dolor abdominal Tristaz e
m@ no identificados el S 1,3-62% 438/1 emocional o farmacologico
5-15zfos recurrents Fatiga s i
claramente Hiperlaxitud
Asociado al SFC Taxicos-quimicos

3.2. PRIMEROS SINTOMAS Y EVOLUCION

Aunque el resultado del examen fisico general casi siempre es normal, o poniendo de manifiesto solo
ligeras anomalias (como inflamacion de garganta, sensibilidad dolorosa de los musculos en ciertos puntos o
ganglios linfaticos), y las _personas tienen un aspecto saludable, llama la atencién gque puedan
encontrarse tan mal con un aspecto exterior relativamente bueno.

Al igual que el examen fisico, las evaluaciones usuales de laboratorio s6lo descubren anomalias
minimas o ninguna. Pero estas exploraciones resultan esenciales tanto para confirmar el diagndstico de la
FM como para descartar otras enfermedades.

La fibromialgia confunde. Es corriente que antes de que se llegue al diagndstico definitivo se haya acudido a
diferentes médicos de diversas especialidades (digestivo, corazén, psiquiatria...).

Algunos médicos no consideran gue esta entidad sea una enfermedad seria. Es mas, los familiares y

entorno social de los chic@s también acaban dudando, con frecuencia, de la veracidad de sus molestias, en
parte debido a la opinién incrédula de los médicos. Es por ello que, las multiples molestias gue ocasiona
la fibromialgia, junto con el hecho de que con frecuencia no sea identificado el proceso, v la
incomprension _de médicos, familiares y entorno social, ocasionan gran inquietud y malestar en el
enfermo, resultando agravada su sintomatologia y estado general.

Durante mucho tiempo se ha asignado_erréneamente a la fibromialgia el caracter de enfermedad
psicolégica o psicosomatica. Sin embargo, estudios de resonancia magnética realizados a estos enfermos
han permitido comprobar que sus dolores se ven reflejados en las areas del cerebro responsables del
dolor. Es probable que ese bajo umbral de tolerancia al dolor cause que el chic@ con fibromialgia
presente hiperestesia, un estado de dolor excesivo ala presion y otros estimulos.

En los puntos que el chic@ afirma dolorosos no se detectan alteraciones fisicas, razon por la
cual las hipotesis més actuales sobre su causa se dirigen haciala neurociencia en busca de fendbmenos

de sensibilizacion a nivel del sistema nervioso central y mantenimiento del dolor por alteraciones en las
respuestas de los neuromediadores. La presencia y el patrén de estos puntos caracteristicamente
hipersensibles diferencian la fibromialgia de otras afecciones.
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Aunque nos gustaria afirmar lo contrario, la FM en el nifio no parece tener mucho mejor pronéstico que

en el adulto. Su evolucién es variable.

e Algunas personas tienen sintomas leves, de corta duracién y caracter intermitente.

e Oftras sufren un dolor significativo v prolongado en el tiempo.

Seqgun diferentes estudios:

e A medio plazo, alos cinco afios del diagndstico:

e Las mejoras oscilan entre el 40 y 73% de los casos.

e Lasremisiones absolutas entorno el 21% de los casos.

e A largo plazo, un gran porcentaje de chic@s, después de conocer su diagnostico y efectuar un

tratamiento adecuado, presentan una mejoria significativa de los sintomas.

Las personas que tienen FM es probable que sigan toda su vida teniendo una mayor susceptibilidad al

dolor. Sin embargo, la intensidad de su sintomatologia, varia en el transcurso del tiempo, e incluso en el 30-

40% de los casos disminuye, a veces llegando a ser casi imperceptible.
Sin embargo, sobreesfuerzos fisicos, cambios climaticos o estados de ansiedad pueden suponer una

reagudizacioén sintomaéatica.

En los nifios y adolescentes es especialmente importante no demorar el diagnéstico, por lo tanto,

ante un _cuadro como el referido, mantenido durante un_mes o mas, el nifio tiene gque ser enviado y

valorado por un reumatologo.

3.3. GRADO DE AFECTACION DE LA ENFERMEDAD

No existe un marcador bioquimico gue

Severidad Calidad de vida Grado de Sitio
i 4 iati sensibilidad doloroso
permita una evaluacion Obletlva' Por Estadio | De los 18 puntos sensibles gue figuran en | Sensibilidad Tronco
ello, para conocer lagravedad o grado los criterios de la AAR, se detectan 11 o (4 kag/m?)
., i mas sitios sensibles perola vida cotidiana
de afectaciéon es preciso evaluar el no se ve muy influenciada.
. , . Estadio Il | Los dolores se han extendido a los dedos, | Sensibilidad Tronco
conjunto de sintomas de cada chic@y los pies, v |as partes periféricas, mientras | (4 kg/m?)
A que el paciente tiene insomnio
ver en qué modo afectan a las tareas persistente, inguietud y estado depresivo.
diarias capaces de desempefary _en : L Zol il E __
Estadio ll | Los dolores fuertes persisten v se | Sensibilidad Partes
general a su calidad de vida. Segl]n extienden a todo el cuerpo cuando las leve periféricas
. ufias o el pelo son estimulados o cuando por debajo del
esto se puede clasificar el grado de se estimula ligeramente por cambios en la tronco
., . . temperatura/humedad. La vida
afectacién en cinco estadios. independiente es dificil
Estadio El paciente no puede mover el cuerpo por | Sensibilidad/ Dolores
v él/ella mismo, estando casi en cama. Los dolor extendidos a
dolores debido al peso corporalimpiden al | espontaneo | todo el cuerpo
paciente mantener una posicion fija o
sentada durante un largo tiempo
. , Estadio V | Los dolores severos en todo el cuerpo se | Sensibilidad/ Dolores
La fatigaen grado extremo esta acompafian de trastornos de la vejiga dolor extendidos a
presente en la fibromialgia, afectando a uninania o del f“},ﬁ;ogeg;n{giﬁgg',g{‘gn“f; espontaneo | todo el cuerpo
las tareas diarias capaces de sistémicos. La vida ordinaria diaria es
imposible.

desempenfiar por la persona que padece

AAR: Asociacion Americana de Reumatalogia

FM. Dependiendo de la gravedad v de la variacidon del grado de fatiga, este cansancio puede ser desde
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soportable hasta llegar a la discapacidad, afectando a distintos ambitos: social, escolar,..., lo cual afecta al
chic@ gque no acepta esta situacion y se exige, llevandolo a empeorar ain mas su salud.

Otros sintomas o factores, como €l suefio no reparador, pueden llegar a aumentar o agravar la fatiga, y
provocando la intensificacion del dolor.

Ademas, en los chic@s con FM es caracteristica la hipotermia, su temperatura normal es de 35° C en la
mayoria de los chic@s. Una sensacion de frio en los miembros es reconocida por los chic@s como una
“tendencia a sentir el frio”. La hipotermia puede dificultar el suefio de los chic@s, 1o que a su vez
repercute en su grado de fatiga y dolor.

3.4. CAUSAS

La EM consiste en una anomalia en la percepcién del dolor (umbral del dolor), que puede variar de unas
personas a otras, de manera que se perciben como dolorosos, estimulos que habitualmente no o son.

Hay personas que desarrollan la enfermedad sin causa aparente. Aunque, en_mas del 50% de los casos
existe un factor desencadenante gue favorece su aparicibn o provoca un_agravamiento de los
sintomas. Estas situaciones son:

e Acontecimiento traumético: fisico, emocional o farmacologico (a veces por la supresion de
farmacos utilizados en el tratamiento de otras enfermedades como los corticoides).

e Cargas fisicas y emocionales severas o mantenidas.

e Enfermedades inflamatorias crénicas.

e Algunos procesos de infecciones viricas o bacterianas. Similar a como sucede en el sindrome
de fatiga crénica/encefalomielitis mialgica, también presente en nifios y adolescentes. En los
nifios, el diagndstico diferencial entre estas dos entidades todavia presenta una mayor dificultad,
pues ambos sindromes tienden a confundirse, sobre todo por el dominio del cuadro de fatiga como
sintoma mas relevante y frecuente.

e El estrés fisico y/o mental.

e Accidentes de automovil.

e EXxposicidon excesiva a humedad o frio.

e Sueio deficiente.

e Factores psicosométicos (ansiedad y depresion por fracasos matrimoniales, de trabajo,
problemas familiares).

o Padecer una enfermedad crénica (artritis reumatoide, lupus eritematoso, etc...).

e La presencia de signos de hiperlaxitud, en chic@s hiperlaxos predisposicién del 40% a padecer
EM.

e Contactos téxico-quimicos.

Estos agentes desencadenantes no parecen causar la enfermedad, sino que lo que probablemente hacen
es despertarla en una persona que ya tiene una anomalia oculta en la regulacion de su capacidad de
respuesta a determinados estimulos.
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Los estudios médicos se han orientado a analizar si hay alteraciones en los musculos o en el sistema
inmunolégico, anomalias psicolégicas, problemas hormonales o alteraciones en los mecanismos de
percepcion del dolor.

Se han detectado en el sistema nervioso de personas con FM:

e Niveles bajos de algunas sustancias importantes en la requlacion del dolor (particularmente la
serotonina).

e Niveles altos de una sustancia productora de dolor (sustancia P).

3.5. ENFERMEDADES CON UN CUADRO CLINICO SIMILAR

Se han encontrado patrones similares en otras enfermedades, incluyendo el sindrome de fatiga crénica,
el sindrome de intestino irritable y la misma depresidn.

3.6. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA

Una clave para ayudar a los estudiantes con FM es trabajar en equipo con los maestros, los padres, los
administradores y otros educadores y profesionales de la salud. Este enfoque de equipo puede proporcionar
flexibilidad con los planes de educacién y los recursos escolares que se adaptan y personalizan para satisfacer
y reflejar las necesidades del estudiante.

La FM afecta a cada estudiante de manera diferente. Cada nifio puede presentar sintomas diferentes y la
duracidn de los sintomas también puede variar. Los sintomas pueden oscilar de un dia a otroy de una semana
a otra, lo cual afecta la capacidad de una persona joven de asistir a la escuela regularmente y de
desempefiarse de manera constante.

La FM puede afectar a los nifos y los adolescentes de varias maneras, incluidos los siguientes aspectos:

e Su asistencia.

e Su capacidad de participar tanto dentro como fuera del aula.
e Las relaciones con sus compafieros.

e Lahabilidad de completar las tareas.

e El éxito escolar en general.

Entienda cdmo la FM afecta a los estudiantes dentro y fuera del aula

Asociacidn Nacional DOLFA de nifios, adolescentes y jovenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS 26



Guia de Atencién Educativa alumn@s con FM, SFC/EM, SQM y EHS 2018

Los maestros y los administradores que no estén familiarizados con la FM podrian confundir la enfermedad
y la fatiga de un nifio con flojera o evasidn de la interaccidn social, y la anomalia en la percepcién del dolor
como una sobreactuacién o forma de llamar la atencidn. Estos son algunos ejemplos de cdmo la FM puede
afectar a los estudiantes:

Los nifi@s con FM presentan una marcada limitacion de la actividad fisica 0 mental, un sobreesfuerzo en
cualquiera de ellas o en ambas puede conducir a un empeoramiento de su estado.

Las situaciones de estrés emocional, o de grandes emociones, como discusiones o sentimientos de
incomprension con los companeros, profesores, médicos, etc..., les pueden provocar recaidas en su
estado de salud.

El desempefio o la asistencia escolar puede verse afectado por los sintomas de la FM, como problemas
de memoria o concentracion, suefio no reparador y dolores de cabeza.

Los problemas en la memoria pueden afectar tanto a la de trabajo a largo plazo, es decir, que les cuesta
recordar lo estudiado en dias anteriores, como a la memoria de trabajo a corto plazo, sobre todo si estan
fatigados mentalmente por alguiin sobreesfuerzo mental.

Los nifi@s o adolescentes con FM pueden presentar problemas cuando tratan de hacer varias cosas a la
vez, por ejemplo, hacer la tarea y fijarse en la hora que es.

Muchos nifi@s con FM experimentan sintomas mas graves en las horas de la mafiana y pueden tener
problemas para llegar a la escuela a tiempo 0 mantenerse alertas durante la mafiana cuando estan en la
escuela, condicién que se encuentra mds marcada cuando padece trastornos del suefio.

Los nifi@s con FM pueden presentar problemas de atencidn, en la velocidad de sus respuestas, en la
velocidad para procesar informacién y retraso al tratar de recordar informacion verbal o visual.

Es posible que los maestros noten que los estudiantes con los sintomas mencionados anteriormente
pueden completar tareas correspondientes al nivel de grado, pero pueden necesitar mas tiempo para
hacerlo.

Los nifi@s con FM NO PUEDEN llevar el mismo ritmo educativo que sus compafieros,y no es
aconsejable forzarlos, ya que las consecuencias serian mucho peores para su estado de salud a corto,
medio y largo plazo, debido al agravamiento de su sintomatologia.

Los nin@s con FM pueden precisar ir al bafio con mayor frecuencia que el resto de compafieros, y se les
debe permitir hacerlo a cualquier hora, aunque sea en mitad de las clases, debido a la urgencia miccional
gue sufren asociada a su enfermedad.

Debido a la mayor percepcidn del dolor, situaciones cotidianas como la menstruacion, en el caso de las
chicas, pueden resultar bastante mas dolorosas, y seria aconsejable que en estos dias, si el dolor les
permitiera acudir a clases, pudieran estar exentas de realizar ciertas actividades como el ejercicio fisico,
pues el dolor aumentaria considerablemente su cuadro de dolor.
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e Las extremidades de los nifi@s con FM, tanto manos como piernas, pueden sufrir rigidez, espasmos
musculares, problemas de circulacién, sensacién de hormigueos o de inflamacién y esto puede
afectarles en cosas sencillas como a la hora de tomar apuntes o practicar algin deporte.

e A pesar de que pueda resultar extrano, es bastante frecuente que se tengan dolores abdominales
recurrentes, sin que ello quiera decir que es una excusa para no ir a clases o evitar hacer algun examen.

3.7. ¢QUE SE HA DE HACER EN EL CENTRO EDUCATIVO?

Teniendo en cuenta la importancia de la inclusién social, otro de los grandes pilares en la vida de los nin@s
y adolescentes, habria que_ir poco a poco subiendo el nivel de las medidas de atencion a la diversidad
aplicadas. Si se viera la necesidad, en primer lugar probar con apoyos y refuerzos, si no bastasen realizar
adaptaciones curriculares no significativas y si aun asi resultasen insuficientes implantar adaptaciones
curriculares significativas y en ultima instancia, si todo lo anterior no bastase para cubrir las necesidades del
nin@ o adolescente, apoyar con profesorado de asistencia domiciliaria. Ante todo se ha de intentar que
asistan a las clases en el centro todo lo que su estado de salud les permita, sin llegar al punto de ocasionar
ningun sobreesfuerzo fisico o mental, y si no fuera posible se debe mantener el contacto con el centro
(compafieros y profesores) utilizando las nuevas tecnologias, siguiendo los consejos de los profesionales de
la salud y la docencia.

No se debe adoptar una actitud compasiva ante ellos, aunque es fundamental comprender la enfermedad y
las limitaciones que provoca. Y dado que el estado de salud es muy variable en el tiempo, incluso en periodos
muy cortos, de un dia para otro e incluso de la mafiana a la tarde de un mismo dia, se ha de mantener una
comunicaciéon muy fluida entre profesorado y familia atendiendo a las demandas que tanto familia como
estudiante vayan planteando a fin de ir adaptando y flexibilizando las medidas de atenciéon a la diversidad,
gue se estén aplicando, al estado de salud que se presente en cada momento. Sin olvidar llevar una vigilancia
especial en situaciones de estrés (examenes, condiciones climaticas especiales...), para prevenir posibles
brotes.

3.7.1. MEDIDAS GENERALES

Debido a que la FM es un trastorno complejo que afecta la manera en que los estudiantes aprenden y
participan en la escuela, es probable que los maestros quieran ser creativos en la elaboracién de
estrategias para fomentar un ambiente de aprendizaje favorable para sus estudiantes con FM. Puede que
los maestros quieran tomar las siguientes medidas:

Horario:
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1. Permitir que los estudiantes asistan al centro educativo por periodos mas cortos, en vez del dia

entero, segun sea necesario.

2. Que les sea posible incorporarse cuando su estado de salud se lo permitiera, obligarle a cumplir un
horario rigido repercutiria en su salud. Hay que recordar que no consiguen tener un suefio reparador
y obligarlos a levantarse es un fracaso en su dia escolar casi asegurado.

3. Programar periodos de descanso durante su permanencia en el centro, en un lugar tranquilo.

Tareas y estudio:

Avyudarles a tomar apuntes.
Darles mas tiempo en los exdmenes y tareas.
Evitar proporcionarles demasiada informacidn a la vez, podrian bloquearse mentalmente.

Ofrecer y motivar el uso de organizadores, agendas y otras herramientas para el manejo del tiempo.

u e W e

Buscar férmulas para que no se le olvide apuntar las tareas, ya sea revisandole la agenda, o bien,

colgandolas en la red para poder consultarlas en cualquier momento. En muchas ocasiones, pueden
olvidar tomar nota de ellas debido a sus problemas de concentracion, o ausencias.

6. Facilitarles el estudio, proporcionandoles esquemas y herramientas como videos, presentaciones,
juegos... u otras técnicas adaptados a las necesidades educativas del nifi@ o adolescente.

7. Priorizar las asignaturas principales, intentado sintetizar los contenidos. Estos alumn@s suelen
necesitar refuerzos en asignaturas como los idiomas y las matematicas.

8. Darles alos estudiantes un set de libros extra para que usen en la casa.

9. No se les debe cargar diariamente con deberes para casa, teniendo que existir una buena

coordinacién entre los profesores para no saturarlo. El sobresfuerzo realizado un dia lo mantendra
cansado durante varios, ya que su capacidad de recuperacién no tiene nada que ver con los nifios
sanos.

10. Las tareas de vacaciones también deben ser leves, pues estos periodos suelen ser aprovechados por

los nifios/as y adolescentes para recuperarse e intentar comenzar el nuevo curso con algo mas de
vitalidad.
11. Serd conveniente asesorarles y orientarles en la eleccidn de su futuro profesional, dirigiendo sus

estudios hacia una actividad que sea compatible con las limitaciones que impone su enfermedad.

Examenes:

1. Nodeben ser demasiado extensos ni en tiempo ni en preguntas, y el tipo de preguntas debe permitir
al alumn@ contestarlas sin gran esfuerzo. Por ejemplo, preguntas de respuestas cortas o tipo text.

Debera ser posible evaluar el conocimiento de los contenidos, pero sin llegar a sobrecargar al
alumn@.
2. Dar la posibilidad de cambiar las fechas de exdmenes, debido a los largos periodos de ausencia que

les imposibilitan no solo la asistencia a las clases, sino también el estudio y avance en las diversas
materias.
3. En ocasiones, incluso se podrian llegar a sustituir por evaluaciones continuas por consecucién de

objetivos, realizacion de trabajos o proyectos, acorde a los contenidos de evaluacion.

4. Se les deberia permitir realizar el examen por partes, en varias veces, si el grado de cansancio del

alumno asi lo precisara y atendiendo al estado de salud del alumn@ en cada momento. Estos
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nifios/as suelen esforzarse en hacerlo bien, pero llegado un punto su mente se bloquea y no podran
rendir aunque lo intenten.

Excursiones:

1. Se debe intentar que vayan, siempre que su salud se lo permita, son muy importantes para la
socializacion de los nin@.

2. Pueden utilizarse pequefios vehiculos eléctricos, bicicletas, patines etc... que les hagan mas
accesibles los desplazamientos, reduciendo su cansancio.

3. Las de fin de curso necesitardn mas implicacion del centro educativo y la administracion. Precisaran
ademas de estar préximos a un Hospital o Centro de Salud, que les permita recibir la atencién médica
necesaria ante un posible brote, una planificacidn de las actividades que permita alternar tiempos

de actividad y descanso, ademdas de un acompafiante que permanezca con ellos mientras sus
companieros realizan otras actividades. Considerar una recaida en esos dias debe formar parte de la
planificacion.

Colegio:

1. Debe coordinar a todo el equipo docente que trabaje con el alumno, y tanto a ellos como los

companeros del chic@, les deberd informar de las consecuencias de la _enfermedad. Siempre

teniendo en cuenta los deseos de los familiares y del propio nin@ o adolescente, que a pesar de
todo quiere ser tratado como uno mas.

2. Designar un profesor/a como referente, normalmente el tutor o tutora, para que el nifi@ pueda
acudir si se encuentra mal o surge algun problema.

3. Siel colegio no puede dar o no quiere dar una buena atencién a estos alumn@s deberia, al menos,
facilitar el cambio de colegio.

4. Uncolegio de una solalinea suele dar mejor respuesta a estos alumn@s, evitando tener que informar
y formar continuamente a los profesores y compafieros.

5. Elsubir escaleras les puede resultar complicado, por lo que habra que considerar las condiciones de

acceso al aula, facilitdndoles el uso del ascensor.
6. Facilitar medidas para no cargar la mochila en exceso, como darles un set de libros extra para que

los usen en casa y de este modo que tan sélo deben transportar los cuadernos, o permitirles usar los
libros en formato digital.
7. Estar dispuestos a combinar clases particulares de apoyo en la escuela y en la casa. Se solicitara el

apoyo domiciliario para aquellos periodos de tiempo les resulte mas complicado la asistencia a las
clases en el centro educativo.

Pautas de comportamiento con los chico@s:

1. Avyudar pero no compadecer.
2. Interesarse por su enfermedad pero no interrogar.
3. Ser amable pero no complaciente o consentidores.
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4. Hablar con conocimiento de causa.

5. No centrar excesivamente la atencién en el alumn@ cuando se incorpore.

6. Dejarles salir de clase cuando tengan necesidad de ello.

7. Poner alos chic@s al dia lo antes posible, de lo que hubieran perdido en sus periodos de ausencia,
para que se integren al ritmo de la clase lo antes posible, evitando que se sientan desplazados.

8. Exigirles como a los demas, siempre que se pueda y hasta sus posibilidades.

9. Integrarlos en los grupos ya formados.

10. Ofrecerles seguridad y apoyo en los momentos dificiles, por su estado de salud o en la relacién con
sus compaier@s.

11. Si hay algun profesor que no quiera entender la enfermedad, se le debe separar de la educacién de
estos alumn@s.

12. La mayoria de estos chic@s antes de la enfermedad eran excelentes alumnos y perfeccionistas, y
la adaptacion a su nueva situacion les produce frustracidn e incluso situaciones de estrés y ansiedad,
mas aun si se les trata de vagos. Por este motivo seria bueno que fueran conscientes de lo que
pueden aportar a la sociedad.

3.7.2. RECOMENDACIONES SOBRE EL EJERCICIO FiSICO

1. Si el médico del estudiante lo recomienda, permitir que los estudiantes participen en clases de
educaciodn fisica modificadas o darles permiso para que no tomen la clase, si es necesario.

2. Los deportes que se practican en equipo puede que les perjudiguen, por el compromiso que exigen
y el hecho de que lainteraccion con los otros compafieros podria afectarles negativamente, teniendo
en cuenta el umbral del dolor tan bajo de estos chic@s.

3. Los deportes individuales son mas aptos para ellos, pues pueden regularlos facilmente al estado en

gue se encuentren en cada momento, sin afectar a los demas comparieros.
4. El profesor debe guiar al niflo para que el mismo conozca sus limites.

3.7.3. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA ADOLESCENCIA

Si de por si esta etapa resulta compleja, de rebeldia y no aceptacién de conductas o condicionamientos
impuestos por padres, educadores o simplemente la sociedad que les rodea, para un adolescente normal,
en aquellos chic@s con cualquier problema, como pueda ser el padecer una enfermedad crdnica, todo
ello puede verse agudizado, en cierta medida por las limitaciones impuestas por la propia enfermedad
que les hacen sentirse diferentes. Hay que tener en cuenta que:

1. Pueden sentirse avergonzados, por sus limitaciones que los hacen sentirse diferentes al grupo de

companieros, como en las actividades deportivas o ausencias continuadas.

2. Llasexualidad puede resultar un problema que se debe consultar con profesionales, ya que al sentirse
diferentes a los demds pueden reaccionar con conductas de aislamientos y timidez que dificulten las
relaciones sociales con sus iguales.

3. Pueden rebelarse contra los horarios, la medicacién, los tratamientos y las limitaciones de su
enfermedad.
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4. Puede ayudar a sus relaciones sociales, siempre que el alumn@ enfermo y sus padres estén
convencidos, el explicar a sus compafieros cuales son las consecuencias de la enfermedad que
podrian evitar situaciones como que lo consideren un alumn@ vag@ que no quiere colaborar,
siempre contando con el consejo de un profesional. De hecho, estas circunstancias pueden ser
aprovechadas para fomentar la solidaridad entre los propios compafieros. Es recomendable, por el
mismo motivo, que el resto de padres esté informado, volviendo a incidir que debe ser un profesional
quien lo coordine.
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