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La escuela es formadora de ciudadania. Los nifos incorporan valores,
identidad y respeto por la identidad de otfros. Convivencia,
solidaridad y también aprenden a defenderse de hostilidades y
generar resiliencia frente a las adversidades de lo cotidiano.

La escuela, es uno de los dmbitos en los que las nifas, ninos y
adolescentes (NNyA) se exponen a prdcticas que no se dan en otros
dmbitos. Desde una perspectiva médica, la Sociedad Argentina de
Pediatria (SAP) refirié (...) “Es indiscutible que la escuela es
fundamental para el desarrollo y el bienestar de las NNyA, no sélo
para la adquisicion de conocimientos sino también para el
fortalecimiento de aspectos emocionales y sociales, el cuidado de
aspectos nutricionales, de la salud y la realizaciéon de la actividad
fisica. La escuela es también un sitio seguro para los NNyA mientras sus
padres frabajan, contribuyendo asi a la actividad econdmica de la
sociedad y es claramente una herramienta de equidad social
indispensable particularmente para los grupos sociales mds
vulnerables”.

La decision de la “vuelta a las aulas” debe basarse en una evaluacién
de riesgo — beneficio socio-sanitario. EIl conocimiento sobre el COVID-
19 ha ido incrementdndose poco a poco, alo que se le suma la
estrategia de vacunacién contra el COVID-19 (SARS-CoV-2) ya en
curso en nuestro pais. Por tanto, es necesario priorizar los planes de
apertura de ofras actividades. La presencialidad de personal
docente, no docente y alumnos en las aulas durante el ano 2021
debe considerarse como una actividad esencial.

Es necesario consolidar los esfuerzos, para que la reapertura de las
aulas no deje a nadie atrds y contemple también una “cuidada
nueva normalidad” para los ninos, adolescentes y adultos que viven
con alguna enfermedad poco frecuente (EPOF).

Indudablemente, la pandemia provocada por el impacto de COVID-
19 ha generado diferentes morbilidades -especialmente efectos
psicoldgicos- en los distintos grupos etarios. Ciertos grupos se han visto
mds severamente afectados que otros. En el caso de los adultos
(grupo etario de 55-59 anos) con un incremento del temor a confraer
COVID-19 y morir. Los jovenes por el temor de contagiar a su grupo
familiar, o de formar parte del pequeno grupo que presenta mayor
riesgo de COVID-19 grave. En los adolescentes y ninos se ha visto una
alteracién de su vida en etapas de desarrollo, maduracién y
preparacion biopsicosocial, emocional y educativa para una vida
adulta saludable :

e Temor a la pérdida de un ser querido, de los amigos, de las
rutinas. Temor a enfermarse. Temor a que no los tengan en cuenta.

* Incertidumbre por la situacién que no terminan de
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comprender. Por ver la angustia en los adultos. Por el trabajo de sus
padres. Por su futuro y el de su familia. Por saber cudndo va a terminar
la pandemia.

¢ Vulnerabilidad frente al incremento de situaciones de maltrato
y violencia.

UNICEF ha realizado en distintos paises encuestas de hogares para
evidenciar el impacto de la pandemia: 22% de los adolescentes se
sienten asustados, el 5,7% angustiados, el 6,3% deprimidos. El 47% de
los chicos y chicas piensa que alguno de los miembros de su familia
puede contagiarse; y el 76% pasa mds tiempo frente a las pantallas.

En ninos y adolescentes, es necesario pensar de modo integral fanto
las repercusiones y secuelas que el aislamiento social provoca como
la posible enfermedad biolégica por COVID-19. Los esfuerzos deben
basarse en llevar mayor certidumbre sobre las estrategias de la vuelta
a la presencialidad en las aulas en el 2021 a todas las familias y en
especial a las de mayor vulnerabilidad.

La poblacion ha aprendido a cuidarse y cuidar de los mds
vulnerables. Sin dudas, el COVID-19 ha marcado un antes y un
después en las rutinas de todas las vidas. No obstante, es importante
una adaptacién del modelo de atencidn para asi responder mejor a
las necesidades del impacto del COVID-19 en aquellos ninos y
adolescentes que padecen una enfermedad poco frecuente (EPOF):

» Se debe considerar la gravedad de la enfermedad de base,
¢ |as comorbilidades potenciales,

¢ ylas consecuencias que acarrea el aislamiento social en esta
poblacién -de por si- mds vulnerable. Mds aln considerando las
dificultades para realizar sus controles o tfratamientos especificos para
su enfermedad de base, independiente del COVID-19.

Los indicadores periddicos publicados durante el aino 2020 sobre
mortalidad y morbilidad de la enfermedad por COVID-19 en ninos,
tanto del Ministerio de Salud de la Nacidn, de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) como de UNICEF mostraron que la mayoria
de los nifios cursan una enfermedad leve por COVID-19, adn en
aquellos casos con enfermedades pre-existentes. Siendo muy
infrecuente, los reportes de casos graves de sindrome inflamatorio
multi-sistémico con un cuadro que semeja un shock sépfico.

La encuesta “Bardmetro Raro o Rare Barometer Voices” ha permitido
contar con informacion sobre “EL IMPACTO DEL COVID-19 EN LA
COMUNIDAD DE PERSONAS CON ENFERMEDADES POCO FRECUENTES
DE ARGENTINA" siendo que desde el comienzo de la pandemia, 7 de
cada 10 personas con EPOF experimentd interrupciones en la
atencién que recibia por su enfermedad y en su gran mayoria (67%)
considerd que estas interrupciones fueron o podrian ser negativas
para su bienestar y que podrian serlo para su salud (47%). En
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concreto, sus terapias, citas médicas, intervenciones quirdrgicas,
pruebas diagndsticas y tratamientos.

Aspectos médicos fundamentales a considerar para la vuelta a las
aulas. Recomendaciones:

Cumplimiento del Calendario Nacional de Vacunacién
Obligatorio.

2. Readecuacion de los controles en salud en nifios y
adolescentes con enfermedades pre-existentes,

3. Enla primera infancia, establecer contacto cercano con el
médico pediatra ya que el 70% de las enfermedades poco frecuentes
se presentan en los dos primeros anos de vida.

4. Establecer los cuidados que propone y sostiene la OMS tales
como:

a) no compartir utensilios ni Utiles escolares,
b) mantener el lavado frecuente de manos,
c) tener disponible alcohol al 70%, y

d) el uso adecuado de barbijo en un ambiente ventilado y 2
metros de distanciamiento.

La vuelta a las aulas con presencialidad se ha vuelto una actividad
esencial y requiere de una imprescindible mirada psicosocial para la
toma de decisidén de las estrategias a adoptar por las autoridades.
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¢ Como volver seguras las aulas en contexto de pandemia?
Comprender el contexto desde una perspectiva psicosocial.

Florencia Ugo*1, Valeria Greif*?

*1Licenciada en
Psicologia.

"2 Médica
Psiquiatra.
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Todos hemos cambiado nuestras rutinas previas al COVID-19. Al
permanecer en casa, ninos y adolescentes enconfraron nuevas
dindmicas, no sélo en cémo se estructura el dia, sino también en lo
vincular con sus convivientes. Al pasar casi un ano calendario, cada
hogar se ha adaptado de manera diferente a las nuevas vicisitudes,
con cambios dindmicos y aprendizajes de nuevos cuidados.

Todas las esferas de la vida cotidiana se vieron afectadas: salud,
frabajo, educacion, vinculos, rutinas y cuidados, generando diferentes
impactos en los estados emocionales.

Los nifios y adolescentes no fueron la excepcion, aprendieron
conceptos como coronavirus, internacién, incluso muerte. Debieron
reforzar prdcticas de cuidados bdsicos (lavado de manos y
distanciamiento social), siendo esperable que los adultos hayan sido
quienes funcionaron como “filtro” de la informacidn provista por los
medios de comunicacion, y también, de las propias vivencias de
cada familia.

Sostener la incertidumbre que acompana el contexto de pandemia
en ninos y adolescentes requiere esfuerzos por parte de los adultos,
sabiendo que a todos provocard emociones y sentimientos que se
pueden manifestar de diferentes maneras. El impacto que se produce
en ninos y adolescentes sucede mientras ellos siguen creciendo
psicofisicamente. Por eso, en muchos casos, a fin del aino 2020 nos
hemos enconfrado con ninos y adolescentes con ofros gustos,
intereses e, incluso, ofros cuerpos.

Sumado a esto, en el caso de los ninos y adolescentes con
enfermedades poco frecuentes vivenciaron cémo sus tratamientos se
vieron también impactados de alguna manera, readecuacién o,
incluso, suspensidon de tratamientos, lo que pudo aumentar aln mds la
incertidumbre para ellos y su entorno, fransformando rutinas,
preocupaciones y certezas.

Afrontando los desafios y considerando que volver a las aulas es sobre
todo una necesidad crucial para el desarrollo psicosocial de ninos y
adolescentes, esta debe ser de manera cuidada y profocolizada,
deconstruyendo el concepto de establecimiento educativo como
amenaza o mayor riesgo de contagio de COVID-19.

Recomendaciones: ; C6mo reconstruir-construir el vinculo con los
companeros y con los establecimientos educativos bajo protocolos?
¢Coémo readaptarse y volver a formar rutinas fuera de casa?

1. Sentirnos seguros, propiciar espacios de cuidados colectivos.

¢ Volver a las aulas requiere de protocolos claros que den
seguridad y, fundamentalmente, que se cumplan con la
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participacion de todos, establecimiento educativo y familias, en un
marco de confianza. Sin embargo, estos protocolos
probablemente no incluyan las especificidades propias de cada
enfermedad poco frecuente, por lo que es necesario que la familia
se comunigue con el equipo de salud tratante y también con las
autoridades escolares para complementar los lineamientos
generales. Esto implica considerar también que las jurisdicciones
tendrdn diferentes lineamientos y distintas situaciones sanitarias.

* Es probable que no todos los chicos puedan reanudar la
presencialidad por lo que habrd que considerar estrategias
especificas para continuar su educacién. Quienes si puedan
hacerlo y tengan una EPOF seguramente deban sumar algunas
consideraciones adicionales, como por ejemplo planificar si los
ninos y adolescentes que necesitan asistentes-acompanantes van
a poder tenerlos en este contexto.

* Los protocolos deberdn ser claros con respecto a la cantidad de
personas que podrd haber en cada espacio, las pautas para
mantener el distanciamiento, la higiene de manos, el uso
adecuado de barbijo y el reconocimiento de sinfomas, cémo se
planificardn los momentos de alimentacién, deteccion de casos
sospechosos y testeos, movilidad para llegar a la escuela, entre
otros.

2. Informacidn precisa y disponible.

* Las pautas de prevencion y cuidados sobre COVID-19 deben ser
claras y adecuadas a cada edad, lo que ayudard a disminuir los
sinfomas de ansiedad y miedos.

* Es fundamental indagar y reforzar si los ninos y adolescentes
tienen informacion adecuada sobre el COVID-19 y sus formas de
prevencion. No hay que dar por sentado que todos conocen 'y
saben coémo cuidarse; partir de lo que ellos saben es necesario
para desmitificar fantasias acerca del virus (que incluso pueden
tener los adultos). La informacién va a variar de acuerdo a la
edad, los niveles de comprensién vy las posibilidades de cada nifio y
adolescente en particular, pero es fundamental que se trabajen
desde los establecimientos educativos estas formas de cuidado y
adaptar aquella aprendidas en la casa a las aulas.

¢ Es indispensable que se articule con las familias acerca de la
vuelta a clases para comprender colectivamente todos los
beneficios que representa que ninos y adolescentes regresen a la
escolaridad presencial.

3. Emociones y escucha.

* Elregreso al aula puede visibilizar algunos de los impactos
generados por la pandemia, por lo que algunos ninos y
adolescentes podrdn mostrar aburrimiento, depresién, irritabilidad,
falta de concentracion, enojo, miedo, dolor de cabeza o
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estdbmago, entre otros, como sintomas de malestar emocional. Es
necesario no patologizar estos sinfomas y analizarlos con
profesionales especializados para luego evaluar modos de
acompanamiento y sostén.

* Las redes afectivas externas al ndcleo familiar son fundamentales
en el desarrollo, por ello la escuela es un lugar seguro en que nos
cuidamos entre todas y todos, nos respetamos y podemos hablar y
compartir lo que nos pasa. Volver a la escuela dificimente sea sin
temores vy, por ello, hay que darles lugar.

* Es importante que los establecimientos educativos den seguridad
habilitando el espacio para que chicos y adolescentes puedan
expresar sus emociones a través de diferentes materiales acordes a
las diferentes etapas vitales.

* Dar lugar a las preguntas y plantear inquietudes. Es dificil tener
respuesta a todas las preguntas que los chicos pueden plantear,
pero “investigar” con ellos puede ser una buena oportunidad de
aprendizgje.

* Empoderar a nifos y adolescentes por todo lo que estdn
haciendo para evitar la propagaciéon del virus vy felicitarlos por sus
cuidados. Han quedado muy estigmatizados en la sociedad como
vectores de transmision del virus y es importante desarticular esta
idea vy visibilizar los cuidados que son capaces de promover,
individual y colectivamente.

* El aprendizaje también incluye la dimensién de las emociones.
4. Rutinas fuera de casa y socializacion.

¢ La suspensién de la rutina escolar significd un gran cambio en la
vida de las familias. Las rutinas organizan y reaseguran, permiten
anticipar qué sucederd y dan la posibilidad de prepararse para
enfrentar lo que acontezca. Los establecimientos educativos tienen
un rol que supera la educacioén, siendo también espacios de
sostén, cuidado y socializacidn donde nifos y adolescentes
aprenden a vivir con otros, con pares, aprenden la empatia y los
tiempos de espera y también la construccién y mantenimiento de
rutinas.

¢ Por ello, es necesario que haya un espacio fuera de la casa,
como la escuela, donde ninos y adolescentes puedan relacionarse
con otros y aprender no solo académicamente sino también
aspectos de la vida. Estos encuentros presenciales son importantes
para ninos y adolescentes ya que forman parte de su vida
afectiva, particularmente en el caso de ninos mds pequenos son
fundamentales ya que les resulta mds dificil sostener vinculos a
través de la virtualidad.

* La vuelta a las aulas como antes de la pandemia no serd posible
por ahora, pero si hay que apuntar a la generacién de una rutina

FADEPOF /A E; RECOMENDACIONES

La vuelta a las aulas de las personas con EPOF en contexto de COVID-19



FADEPOF /i E’

nueva que incluya los cuidados aprendidos, y ahi la escuela es un
actor fundamental. Es importante que estas rutinas sean flexibles y
puedan adecuarse a las diferentes medidas que deban tomarse
segun el desarrollo de la pandemia y también considerando las
necesidades y cuidados especiales que requieran algunos ninos y
adolescentes con enfermedades poco frecuentes.

* El encuentro fisico es un encuentro vital y los encuentros
presenciales con pares son esenciales. Por ello, tomando todos los
cuidados que se requieran, es importante intentar recuperar ritmos
y temporalidades. Serd necesario reforzar los cuidados que se
estdn aprendiendo sin forzar a ninos y adolescentes a salir. No
obstante, es importante darles la confianza para que, lentamente,
se animen a recuperar contactos de forma segura.

5. Traslado seguro hacia y desde el establecimiento educativo.

* El fraslado desde y hacia el establecimiento educativo también
es ofro factor relevante a considerar. Un porcentaje importante de
la poblacién educativa recurre al fransporte publico, otros en
cambio recurren a transporte escolar, otros lo hacen en autos
particulares, bicicleta o caminando. Como con el resto de las
actividades de la vida social, la recomendacién es priorizar el
fraslado a pie, bicicleta o en auto particular.

En los casos en que eso no sea posible es fundamental cumplir las
normas de seguridad, higiene y distanciamiento fisico entre
pasajeros tanto del transporte publico como del micro escolar.

6. Actividad fisica escolar, juego y recreacion

* Los establecimientos educativos brindan oportunidades seguras y
supervisadas a ninos y adolescentes para realizar actividad fisica y
lUdica a fravés de diversas propuestas: recreos, clases de
educacion fisica, descansos activos, programas extracurriculares y
deportes. Estas actividades promocionan hdbitos saludables y de
estimulo para mantenerse activo a lo largo de la vida.

* Las clases de Educacién Fisica promueven el desarrollo de la
alfabetizacioén fisica, son una oportunidad para el aprendizaje de
hdbitos higiénicos e, incluso, son una herramienta para la
resocializacion de niflos y adolescentes luego del confinamiento.

* Segun las capacidades fisicas de cada nifo-adolescente con
una EPOF, y segun lo indicado por el equipo de salud tratante, es
importante una planificacion diferenciada, progresiva y gradual de
las clases de educacién fisica y de las medidas de higiene y
prevencion.

* Las clases de actividad fisica escolar son una herramienta de
salud publica y es necesario facilitarlas en un entorno seguro para
los alumnos y para el personal docente.

* Eljuego es una via para expresar las emociones, dudas,
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experiencias, tanto entre los alumnos como entre los docentes, y
para habilitar las diferentes emociones que puedan surgir. Por eso,
el juego relacionado con lo acontecido durante la pandemia es
recomendable que sea considerado como contenido curricular,
vinculado incluso con las Jornadas de ESI.

7. Entorno familiar como “socio” de la escuela.

¢ El entorno familiar de los alumnos debe participar de modo
activo junto con las autoridades escolares de la proteccion
sanitaria en la instituciéon, por ejemplo comunicando cualquier
alteracién en la salud de sus hijos o necesidad especial que
puedan tener segun su EPOF. Esa interaccién solidaria facilitard la
implementacién de cualquier protocolo y redundard en beneficios
para la comunidad escolar y la Salud Publica.

8. Establecimiento educativo: Equipo docente y no docente

¢ Los establecimientos educativos tfienen un rol crucial ya que son,
en manos de su personal docente y no docente, los que
implementardn estrategias de cuidados y prevencién coordinadas,
preferentemente, con programas de salud. Esto excede el conocer
las recomendaciones, se trata sobre todo de brindar una
oportunidad de aprendizaje con espacios de comunicacion
confiables entre docentes, estudiantes y familias para y por el
cuidado de la Salud PUblica. Ese serd un camino para poder
resignificar con claridad el concepto, efecto y alcances del COVID
19, para que el aula sea un lugar seguro y se pueda pasar del
miedo al conocimiento, lo que permitird tomar las medidas para un
cuidado responsable y colectivo.
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Acerca de las EPOF

EL DESAFIO PARA LAS PERSONAS QUE VIVEN CON UNA ENFERMEDAD POCO FRECUENTE

Los Hay mds de Los
300 millones de personas
300 6 OOO que viven con una EPOF en todo el
mundo, representan un grupo
MILLONES de EPOF significativo de ciudadanos que
P E R S O N A S que son crénicas, progresivas, degenerativas, necesitan apoyo para ser integrados

discapacitantes y con frecuencia potencialmente

mortales. Debido a la rareza de cada enfermedad

individual y a las poblaciones dispersas, la experiencia
o y la informacién son escasas.

Yy sus f’ﬂmlllﬂs, enfrsntan En los sistemas de salud disenados para enfermedades

desafios comunes comunes, los pacientes con EPOF enfrentan

en su vida diaria como una ig enel al diagnéstico, la

poblacién vulnerable y atencién, y los tratamientos. Esto a menudo les resulta

desatendida una carga social y financiera significativa.

en la sociedad y disfrutar

DEL PLENO RESPETO
DE LOS

DERECHOS
HUMANOS

que viven con una EPOF
en todo el mundo,

ESTADISTICAS CLAVES SOBRE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

i

Afectan entre el 72 % 70 % SIN CURA
3.5y 5.9% DE LAS EPOF DE LAS ENFERMEDADES en la mayoria de las
DE LA POBLACION SON GENETICAS. GENETICAS enfermedades y pocas

COMIENZAN EN LA INFANCIA tienen tratamientos

disponibles.

en el tfranscurso de
sus vidas.

Fuente: Rare Diseases International, EURORDIS

Marco normativo de las EPOF en Argentina

Estrategia AME

Resolucion 2329 Resoluciéon MSAL 1114 y

1115/2020

Resolucién Secretaria Comercio
interior 202/2020

Creacién del Programa de
enfermedades poco frecuentes

Diciembre 22 de 2014
Junio 2020

elelelc

Ley 26.689: Cuidado integral de la
salud de las personas con
Enfermedades Poco Frecuentes.

Sancionada: Junio 29 de 2011

Resolucion 271

Creacién del Consejo Consultivo
Honorario de Enfermedades Poco
Frecuentes

Febrero 11 de 2019

Resolucién MSAL 21892/2020 el
Programa de EPF pasa a funcionar
bajo la 6rbita de la DCAP
dependiente de la DNMyTS de la
SSMEIE.

Cuadro: Direccién de Coberturas de Alto Precio — Subsecretaria de Medicamentos e Informacion
Estratégica - Ministerio de Salud de la Nacion Argentina

25 2 " NRGENTINA

ENFERNMEDADES
S~ PUCOFRECUENTES

Las EPOF son aquellas enfermedades que afectan a 1 persona

cada 2.000 habitantes.

Una sola enfermedad afecta a pocos, pero juntas representan
a 3,5 millones de argentinos.

1 de cada 13 personas. Un promedio de 1 de cada 4 familias.




Acerca de FADEPOF

La Federacién Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes
(FADEPOF) es una Organizaciéon de la Sociedad Civil (OSC) sin
fines de lucro, conformada vy liderada por la propia comunidad
de pacientes y/o familiares.

En la actualidad, cuenta con la participacion de 76 miembros
enfre organizaciones y grupos de pacientes y/o familiares de
diversas enfermedades poco frecuentes (EPOF). Trabaja a nivel
nacional, en alianzas regionales y mundiales, representando y
apoyando a las comunidades de personas y su entorno familiar y
social.

FADEPOF es miembro fundador de la Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER). Se ha unido oficialmente como
miembro pleno a la Alianza Internacional de Organizaciones de
Pacientes (IAPO), a Rare Diseases Internacional (RDI) y a
EURORDIS. Es miembro del Mecanismo de participacion de la
Sociedad Civil para UHC2030 (CSEM) y del Foro del Tercer Sector
en Argentina. Es fundadora de BIORED SUR. Posee lazos estrechos
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