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INTRODUCCION

El propdsito de este pamfleto esinformar, educar y guiar alos maestros y enfermeras escolares
que estan en contacto con € nifio o adolescente con Anemia Aplégtica (AA) o d Sindrome
Midodisplésico (MDS). Primero y mas importante, esimperativo que estas personas se reunan
con los padres ddl nifio, as como con otros administradores de la escuela que sea pertinente, para
clarificar € papd y responsabilidad de cada personas para con € nifio. Esimportante ver al nifio
en la escuela como un estudiante y no como un paciente. También esigudmente importante
reconocer que e maestro es un educador y no un paramédico. Durante esta reunion, expectativas
apropiadas y posible limitaciones podran ser discutidas tambien.

¢Que es Anemia Aplastica?

Anemia Aplagtica es un desorden raro, ho contagioso y frecuentemente amenazante de lavida
que resulta de una falainexplicable de la médula osea de producir cdulas rojas. Como resultado
de estafalla hay unareduccion en la produccion de cdulas rojas de la sangre, células blancas de
lasangre, y plaguetas. Las céulasrojas son las células que llevan € oxigeno que contienen €
pigmento hemoglobina. Las cdulas blancas combaten las infecciones y |as plaguetas previenen
las hemorragiasy |0s moretes.

Unareduccion en la produccion de céulas de sangre significa que @ paciente es mas susceptible
asangrar, fatiga e infecciones. Aunque la causa de esta enfermedad frecuentemente no se sabe,
€l paciente debe evitar toxinas dd medio ambiente que pudieran agravar potencid mente su
condicion. Esto incluye evitar los derivados dd benceno, pesticidas y quimicos rociados en la
escuea

¢Que son los Sindromes Midodisplasicos (MDS)?

MDS es un desorden de fallo de la médula osea que es parecido ala Anemia Aplagtica. En este
desorden en particular, hay una reduccién o sobreproduccion de las células de la sangre
producidas por lamédula osea, y algunas de dlas pueden ser anormales 0 no maduras. MDS
puede tener |os dos, unareduccion en d nimero de cdulas normaesy un incremento en cdulas
anormales.

¢Que Sintomas Hay Que Buscar En Nifios Con Anemia Aplastica o
MDS?

Usted como maestro o enfermera de la escuela puede ser una de | as primeras personas en notar a
un nifio quejandose de sangrado de nariz espontaneo o moretes inexplicados en varias partes del
cuerpo. Estos pueden ser los sintomas inicides de laAnemia Aplésticao MDS. Estos moretes
presentes en e cuerpo de nifio pueden ser confundidos iniciamente con signos de abuso. Sobre

Page 2 of 12
Fundacion de Anemia Aplésticade América, Inc. B (800) 747-2820 B P.O. Box 613 B Annapolis, Maryland 21404-0613



una investigacion mas profunda, otros Sgnosy sintomas de la enfermedad de lafdladela
médula osea pueden ser descubiertos. A continuacion sigue unalista de dgunos de los sintomas
més comunes en laAnemia Aplésticao MDS:

Sangrado extremo;

Petechiae (esto es manchas diminutas de hemorragiaen lapid);
Corto de diento;

Cansancio o fatiga cronica;

Vigilanciareducida;

Tiempo de atencién reducido

Letargo;

Pdidez delapie;

Zumbido en los oidos,

0.  Aumento de susceptibilidad alainfeccion.

Rooo~Noar~wWwNE

Soporte De L as Necesidades Emocionales Del Nifio

Nifios con Anemia Apléstica, MDS o cuaquier otro desorden de fala de lamédula osea se
preocupan frecuentemente de lo que les vaa pasar adlos. Podran tener pensamientos negativos
0 temores concernientes a sus experiencias de cuidado de lasdud futuras. Sin informacion
correcta acerca de su enfermedad, muchos nifios usan su imaginacion para producir respuestas a
preguntas comunes. Es importante que ambos, maestro y enfermera escolar provean respuestas
claras, honestas y concisas d nive de nifio cuando les pregunten. Creencias comunes entre los
nifios incluyen laidea de que la enfermedad o la hospitalizacidn es un cagtigo. Nifios
(especiamente nifios muy pequefios) creen firmemente en un mundo justo y equitativo.
Compafieros de clase dd nifio enfermo pueden asumir incorrectamente que  nifio hizo ago
“incorrecto” 0 “malo” para merecer enfermarse (estas creencias | os protegen a ellos de cosas
malas). Apoyo educativo y emociond pueden no solo ayudar a nifio enfermo a adeptarse alas
experiencias de tratamiento, Sno que también ayudar alos compafieros a entender 1o que esta4
pasando. Sugestiones especificas para actividades con |os compafieros que ayuden en apoyo
emociond parad nifio enfermo, se encuentran en la seccidn para e maestro de este pamfleto.

Lasrutinas diarias dd nifio podran ser interruptidas por hospitaizaciones y citas frecuentes con

e doctor. Algun nived de sufrimiento emociona se espera de parte de los nifiosy sus familias
antes, durante'y después de una hospitalizacion. Puede ser que |os nifios retrocedan
emociondmente debido d sufrimiento de su enfermedad y a hospitaizaciones frecuentes. Los
nifios pueden continuar presentando enojo o depresidn aln después de haber regresado ala
escuela. Aungue estos episodios de regresion pueden ser breves, esimportante reconocer y tratar
cada episodio seriamente.

Muchos nifios con Anemia Aplasticao MDS no entienden o recuerdan sempre que €llos estan
enfermas porgue frecuentemente no tienen ninglin signo o sintomafisico. A los nifios pequerios
les cuesta comprender porque a ellos no se les permite participar en la clase de gimnasa o jugar
en d patio dejuegos con sus amigos. Cuando se habla de enfermedades con |os nifios, es
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importante usar términos que ellos sean capaces de entender.  Es iguamente importante
explicarles alos amigos acerca de la enfermedad de su nifio para prevenir empujones

accidentales o juego brusco.

Soporte emociona y educativo puede ayudar alos nifios a adaptarse a sus experiencias de
tratamiento. Respuestas Smplesy claras o informacion apropiada a su desarrollo pueden ayudar
alos nifios a entender Sus experienciasy preocupaci ones.
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PARA EL MAESTRO

S ugted tiene un dumno con Anemia Apléstica o MDS, trate de gprender tanto como le sea
posible acerca de |as experiencias medicas, educativas y sociales (pasadasy presentes) del nifio.
Juntos con € nifio y su familia usted puede ayudar a plan para satisfacer las necesidades
individudizadas de su estudiante.

Cuando un nifio en su clase es diagnosticado con una enfermedad crénica 0 amenazante de su
vida, surutinadiaraes dterada. Usted puede observar cambios en € comportamiento del nifio
como resultado de los cambios en su salud. Es muy comin que € nifio exprese ansiedad,
depresion o regresion en su sa6n de clases. Como maestro, su apoyo educetivo y emociond
puede ayudar tanto a nifio como a sus comparieros de clase a adaptarse ala enfermedad.

Es extremadamente (til paralos nifios que contintien recibiendo y completando tareas escolares,
especiamente cuando € tiempo lgos del salon de clase es extensivo.  Es importante mantener la
comunicacion con € nifio y con su familia. Trabgando cooperativamente con lafamilia, tutor en
el hogar 0 con € programa escolar ddl hospital, haréla transicidn de regreso ala escudamas
fadl.

Tratando con € retorno de su dumno a su salon de clases le forzara a dirigir sus propios
sentimientos acerca de las enfermedades que son amenazantes paralavida. Podria ser Util hablar
con un médico, trabgjador socid 0 enfermeradd centro de sdlud del dumno. También hable con
una enfermera escolar 0 un educador que haya pasado por la Situacion de aconsgar anifios con
enfermedades crénicas en su propiaescuela. Regreso exitoso alaescuela es posible dado un
refuerzo familiar fuerte y un gpoyo positivo de parte de los educadores y € persona de salud.

| nfor macion Que EsImportante Saber:

¢Cudes son los sintomas de una emergencia medica?

¢COmo ha cambiado la gpariencia fisica dd nifio como resultado ddl tratamiento?

¢Qué actividades debera o no tener € nifio?

Medicamentos que € nifio estd tomando —con todos |os efectos secundarios

posibles.

Horadel diaen que d medicamento debe ser administrado.

Horario gproximado de tratamientos, procedimientos o examenes futuros que

puedan resultar en ausenciadel salon de clase.

Limitaciones fisicas que tenga d nifio.

¢Qué tanto comprende € nifio de su enfermedad? ¢Como estan reaccionando

acerca de laenfermedad?

9. ¢Qué tanta informacién debe darse alos comparieros de clase acercade la
enfermedad del nifio?

10. Efectos socides de la enfermedad.

11. Problemas posibles debido a enfermedades contagiosas de |os compafieros (como

lavaricdlay diferentes virus)

el SN N

o o

o N
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12.  Consultar con € médico del nifio acerca de la participacion en excursonesy
viges especides de laescuea, asambless, fiestas en € sa6n de clase, etc.
13.  ¢Bgo qué circungtancias debe notificarse o hacerse preguntas a los padres?

Preguntas que los Comparier os de Clase Pueden Hacer ?

Mevoy acontagiar dela Anemia AplasticalMDS de mi compariero?
¢Vaamorir mi compariero?

¢Porqué tiene moretes en todo su cuerpo?

¢Porqué mi compariero recibe atencidn especia?

¢Porqué mi compariero estd ausente de las clases?

agrONE

Antes de que & dumno regrese de nuevo d sddn de clases, esimportante llamar auna
conferencia con los padres del nifio. Durante esta conferencia, los padres pueden dar una
presentacion simple acerca de la enfermedad del nifio, tratamiento planeado, horario, citas con €
doctor y posibles efectos secundarios de los medicamentos. Esta conferencia no solamente
reafirmarda nifio, Sno que ayudara a que otros comprendan esta Situacion especid. También es
esencid quelos padres del nifio regresando a la escuela sean dertados acerca de cualquier
quimico que searociado en la escuda, insecticidas 0 pesticidas aplicados ala grama arededor de
laescueda  El uso de estos quimicos podrian dterar adversamente los niveles de sangre y podria
resultar en que d nifio sea hospitalizado.

| deas Para Discusiones en € Salén de Clases:

Maestros pueden iniciar discusiones con los comparieros de clase ddl nifio discutiendo los temas
sguientes:

1 Cada uno necesita hacer citas periddicas con sus médicos para asegurar un buen
cuidado de su salud.

2. I nmunizaciones, dietas apropiadas, gercicio adecuado, y descanso, todo
contribuye a una buena salud.

3. Meédicos y enfermeras son personas que ayudan a mantenerse en buenasaud y a

tener cuidados cuando se esta enfermo.

4, Hospitales son lugares a donde se puede ir cuando la persona necesita cuidado
especid.
5. Estar enfermo nos pasa atodos durante laviday no es su culpa. Estar enfermo no

significaque hizo dgo mao o que estd sendo castigado.

También, maestros deberdn hacer que los comparieros de clase imaginen que ellos estan
enfermos y se pregunten asi mismos las siguientes preguntas.
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1 ¢COmo me gustaria que la gente me tratara?
2. ¢Como me sentirias yo fuera tratado diferente porque estoy enfermo?
3. ¢COmo quisiera que mis amigos me ayudaran cuando estoy enfermo?

L os nifios pueden gprender acerca'y también explicar su enfermedad a sus amigos atraves de
libros, teatro, 0 explicaciones smples de parte de los padres o la enfermera escolar.

Ayudando alos Nifiosy a sus Comparier os de Clases:

Usudmente, nifios con Anemia Aplésticao MDS pierden dias de escuelay requieren
hospitaizaciones frecuentes. Al estar en € hospital pueden experimentar soledad y sentirse
fuerade contacto de susamigos. Aqui se listan dgunas maneras en que  maestro puede ayudar
aestos nifios aenfrentar cuando pierden dias de escuela

1 Manténgase en contacto con € nifio y su familiaatravés de tarjetas y un video
grabado por los comparieros.

2. Haga que los comparieros llamen a nifio para darle copiade lastareas y decirle de
lo que ha pasado en laescuela

3. Mantenga a nifio informado acerca de las tareas de la escuela a través del maestro
vistante d hogar.
4, Invite alos padres, enfermerasy otro personal del hospital que cuidan d nifio a

explicar y contestar preguntas acerca de la Anemia Aplagtica.

5. Hable acerca de las posibles limitaciones ddl nifio para con sus compariercs.
6. Planee una bienvenida especid cuando € nifio regrese ala escuda
7. Guarde d lugar dd nifio, su escritorio, su casillero para cuando regrese.

Un video grabado por los compariieros ddl nifio es una de las megores formas de tener d nifio
informado y tomarlo en cuenta en |os asuntos escolares cuando esta enfermo.  Este video puede
incluir mensges personaesy canciones del grupo de parte tanto de |os compafieros como de los
maestros. También, unafoto del escritorio vacio del nifio con su nombre encima puede
demostrarle a nifio que estan esperando su regreso. También ayuda alos padres @ grabar a
nifio enfermo y mandar ese video alaescuda. Esto puede ayudar en un regreso exitoso porque
los comparieros no estarén tan sorprendidos de |os cambios fisicos que puedan haber ocurrido
debido alaenfermedad. El nifio podraregresar ala escuela con unalinea central, moretes, una
cararedonda, gordito o con un crecimiento excesivo de cabello. Algunos de los cambios fisicos
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son € resultado de los medicamentos o tratamientos que esta tomando actualmente. Este video
puede también iniciar ladiscuson en la clase acerca de la enfermedad del nifio.

Otras actividades en € salon de clase que pueden ayudar alos nifios a comprender esta
enfermedad:

1. Jugar de que son doctores'y enfermeras con los uniformes y todo.
2. Colgar Placas de Rayos X en laventana

3. Haga que los nifios caminen con muletas, se sienten en sillas de ruedas o con los
0j0s vendados para que experimenten que se sSente estar incapacitado.

4, Haga una muestra de yeso o arcillamoldeando € dedo dd nifio.

5. Haga que un doctor o enfermera vidte la clase para hablar y a contestar
preguntas.

6. Organize unaexcurson para vistar un hospita.

Cuando @ Nino Tiene Una Enfermedad | ncurable:

Aunque @ énfads de este pamfleto es acercade laviday d vivir, y la medicina moderna ha
aumentado |as oportunidades de vivir unavidalargay fdiz, dgunos nifios mueren.
Desafortunadamente, este tema no se discute mucho. Después de que @ nifio sabe esto porque
sus padres y doctores le han dicho que su enfermedad es incurable, esimportante que la
enfermera escolar y € maestro sean notificados. Aun en las Ultimas semanas de vida, laescuda
puede seguir Sendo una experienciagratificante parad nifio. Al acercarse lamuerte, sus
compafieros querran decir adios através de tarjetasy cartas.

Después de que un dumno muere, los comparieros pueden expresar su tristeza de muchas
maneras diferentes. Sentimientos de pérdida deberdn ser reconocidos, pero no se deberaforzar a
los compafieros a hablar acerca de lamuerte 0 aenfrentar su dolor s ellosno estan listos. La
mayoria de la gente jéven enfrenta este dolor a su propio paso S no se lesforza o apresura.

El maestro 0 enfermera escolar encontrard que asitiendo a funerd o servicio religioso ddl nifio
puede ayudarles a enfrentar la pérdidadel compafiero. También organizando proyectosen la
clase pararecordar al compafiero puede ayudar a proceso de recuperacion. Esto incluye
plantando un arbol o colectando dinero para donar a una caridad en nombre dd nifio.
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PARA LA ENFERMERA ESCOLAR

Laenfermera escolar debera mantener un folder con informacion médica actudizada dd paciente
con los nimeros tel efonicos de donde los padresy € personal médico pueden ser contactados en
el caso de emergenciasy para hacer preguntas. Después de que € nifio regresa ala escuela
ayuda que los padres [lamen semand mente a la enfermera escolar para informar acerca de los
vaores dd |aboratorio o enviar una nota paralaenfermera con € nifio. Los resultados de los
vaores dd laboratorio son informacion importante porque esto alerta ala enfermera acerca de
posibles problemas que puedan ocurrir.

Preguntas especificas que la enfermera escolar necesita hacer:
1 ¢, Cudes son los sintomas de una emergencia médica?

2. ¢Como afectara e tratamiento laasstenciadd nifio a sdon de classs?

3. ¢Como enfrentara @ nifio esta enfermedad?

4, ¢Qué tan deseoso esta d nifio de regresar ala escuela?

5. ¢Como ha cambiado su gparienciafisica aresultado ddl tratamiento?
6. ¢Afectardn sus medicamentos su rendimiento escolar?

7. ¢Como reaccionara e nifio fiscamente d medicamento?

8. Necesitard @ nifio transporte parair y regresar de la escuda?
0. ¢Puede d nifio atender un dia completo de escuela?
10.  ¢Puede participar en la clase de Educacion Fisica?

11. ¢Que eventos de la escudla (rociado de insecticidas, pintura, etc.) requiere
notificacion alos padres?

Es importante notificar alos padres inmediatamente s € estudiante o los hermanos han sdo
expuestos a dguien con Varicela, Sarampion o Zogter. Estas enfermedades pueden ser mortales
paraun nifio con Anemia Aplégticao MDS y atencion inmediata es requerida s € nifio hasido
expuesto. Consentimiento de |os padres debera ser obtenido antes de administrar una medicina
a edtudiante, un gemplo es porque existe peligro de sangrado incontrolable, aspirina no debe
adminigrarse nunca. También, como enfermera escolar, nunca administre vacunas de rutinasin
consultar a docto dd nifio primero.
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S € nifio no puede tomar d medicamento via ord, unalinea central deberd ser usada. La
enfermera escolar debe saber esto antes de que d nifio regrese alaescuda. También, muchos
nifios con Anemia Apl&stica pueden estar tomando una variedad de medicamentos a mismo
tiempo. Los padres deberan proveer tanto ala enfermera escolar como a maestro, unalistade
los medicamentos especificos que se estén tomando. Los efectos secundarios de cada
medicamento deberan ser listados y 10s ef ectos secundarios que puedan ocurrir com més
frecuenciaen € nifio deberan estar subrayados.

Es una necesidad legal documentar cualquier procedimiento de salud realizado en € nifio d estar
enlaescuda Documentaci on adecuada provee informacion esencid pertinente alas
necesidades de sdlud individuales de cada nifio. El formato de la documentacion debera ser
individualizada para cada nifio usando expedientes y hojas separadas en lugar de registros
multiples. También, hojas'y expedientes separados deberan ser parte del folder o record escolar
permanente. La confidencialidad del estudiante debera ser mantenida cuando se haya
garantizado.

Laenfermera escolar puede proveer informacion smpley sdlidaaotros, acercadela
enfermedad ddl nifio. Los nifios necesitan entender que otros nifios incapacitados o con
enfermedad son mucho como elos mismos. Los nifios que desarrollan una actitud positiva hecia
el cuidado de la salud son més dados a ser sengitivos hacia otros que han sdo hospitalizados o
tienen unaincapacidad.

Tratando con los Padres;

Lamayoria de los maestros y enfermeras escolares se concentran principalmente en € bienestar
dd nifio enfermo y no prestan atencion alas necesidades de los padres. Los padres podran
necesitar quien los escuche con Simpatia acerca de sus preocupaciones y temores acerca de su
hijo. Lamayoria de los padres quieren que las enfermeras escolares | es pregunten acerca de
como lesestd yendo a€losy asu hijo. Generdmente estan mas que ansiosos de dar cuaquier
informacion acercadel nifio. También, mantenga en mente que |os padres estan sintiendo varias
emociones 'y pueden aparecer enojados o tristes (aln a punto dellorar), y estos sentimientos no
son causados necesariamente o dirigidos hacia d maestro o enfermera escolar.
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Preguntas que |os Pacientes Pueden Hacer:
1. ¢Qué sgnificaAnemia Aplégicay MDS?
2. ¢COmMo me contagi€?

3. ¢Puede dguien mas contagiarse conmigo?

4, écvVoy amorir?

5. ¢Qué eslo que no voy a poder hacer?
6. ¢cVoy aluar diferente?

7. ¢Qué puedo hacer para sentirme mejor?

8. &rengo que estar en @ hospital ?
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Julio 1998.

Texto original escrito por Yvette Ju de Rockville, Maryland, editado por Marie Maher (Madre
acongojada que sufre la pérdida de Shane) de Asheville, Carolina del Norte y Krista Reed,
(Paciente con Anemia Aplastica) de Frankfort, Illinois. Traducido al Esparfiol por Sandra
Viscarra.

El costo de este pamfleto fue pagado por the Grupo Sanfilippo de lllinois
La Fundacion de Anemia Aplastica de Americale ayuda asi:

Digtribuyendo materiales educativos gratis explicando la enfermedad, |as opciones de
tratamiento y |os avances en investigaciones médicas acerca de Anemia Apléstica, Sindromes
Midodisplasicosy otras enfermedades que incluyen fala de lamédula osea, en una variedad
deidiomas;

Sirviendo como una fuente de directorio paraayuda d paciente y gpoyo emociona paralos
pacientes, sus familiasy los profesiondes en d area de sdud drededor del mundo.;

Proveyendo fondos monetarios para estudios de investigacion para buscar una prevencion
efectivay tratamiento de las enfermedades de fdla de lamédula osea.

Siendo anfitriones de Conferencias Anuaes Internacionales de Peciertes, presentando los
Gltimos avances en los estudios médicos y oportunidades de hacer conexiones para pacientes
y susfamilias

Ofreciendo unared de voluntarios para ayudar alas familias que estan pasando por todos los
aspectos de enfrentarse con las enfermedades de falade lamédulaoseay,

Manteniendo un Registro Voluntario Naciona de Pacientes AAFA que colectainformacion
de los pacientes paa andisis estadistico.
Para mas informacion sobre nuestros servicios, por favor comuniquese con la AAFA.

LaAAFA es mantenida solamente através de contribuciones individuaes y es una organizacion
caitativa sin-fines-de-lucro como se describe en e Cédigo de Rentas Internas, Seccidn 501 (c)
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