Clase: Comparte tus Colores: Historias de vida con una RAREDISEASEDAYRG
enfermedad rara

General:
Tiempo: 40 minutos
Objectivos: ¢ Introducir en los nifilos una comprension basica de lo que es vivir con

una enfermedad rara

¢ Fomentar la empatia hacia nifios con enfermedades raras (o
cualquier otra enfermedad crdnica)

¢ Invitar a los nifios a pensar cémo pueden incluir a otros nifios con una
enfermedad rara

Vas a necesitar

Materiales: A FriendshipStory(libro impresoo la version digital para proyeccién)

Imprimibles: Dia de las Enfermedades Raras: cartel para delinear las manoso una hoja
para colorear sobre el Dia de las Enfermedades Raras

Recursos: Crayones, y/o lapices de colores

Contexto

El Dia de las Enfermedades Rarases el movimiento coordinado a nivel mundial sobre las
enfermedades raras, iniciado en 2008 y dirigido porEURORDISymds de 65 organizaciones
nacionales de pacientes que trabajan por la igualdad de oportunidades sociales, de
asistencia sanitaria y de acceso a terapias para personas que viven con enfermedades raras.

_» Desde 2008, El Dia de las Enfermedades Rarasha desempefiado un papel fundamental en la
= A fonstruccién de una comunidad internacional de enfermedades raras con un enfoque en

thultiples enfermedades y que es multicultural y multilingtie, pero unida en su propdsito. El
e las Enfermedades Raras se celebra cada afio en el 28 de febrero (o0 29, en afios

Hay mas de 300 millones de personas que viven con una o mas de las mds de 6.000
enfermedades raras identificadas en todo el mundo, cada una apoyada por su familia,
amigos y un equipo de cuidadores que constituyen la comunidad de enfermedades raras.

LY Cada enfermedad rara puede afectar sélo a un pequefio nimero de personas, repartidas
" por todo el mundo, peroen conjunto, el nimero de personas directamente afectadas es
pe equivalente a la poblacidn del tercer pais mds grande del mundo. Las enfermedades raras

afectan al3,5% - 5,9% de la poblacién mundial.

El 72% de las enfermedades raras son genéticas, mientras que otras resultan de infecciones
(bacterianas o virales), de alergias, de causas ambientales, o son degenerativas y
proliferativas. El 70% de las enfermedades raras genéticas empiezan en la infancia.En la
mayoria de las zonas del mundo, una enfermedad es considerada como rara cuando afecta
a menos de 1 de cada 2.000 personas.




RAREDISEASEDAY.ORG
Este plan de clase es parte de nuestra caja de herramientas para las escuelas. El objetivo es

ayudar a concienciar y, en ultima instancia, hacer campafia para que las personas que viven
con una enfermedad rara tengan mads oportunidades en sus comunidades.

Nota:

Nuestro plan de clase se centra en una historia,
que proviende de la autora SerbiaDanijelaPesic,
también conocida comoDanijelakKnez, que vive
con una enfermedad rara (Hipertension
Pulmonar--PH) y escribio este libro inspirandose
en sus propias experiencias en infancia. También
colabord en un proyecto con un autor infantil
llamado IvanDrazjl.

La enfermedad que aparece en esta historia no
tiene nombre y sus sintomas se describen en
términos muy generales, por lo que muchos nifios pueden relacionarse con la historia. Sin
embargo, los nifos encuentran muy atractivas las historias reales. Considera la posibilidad
de invitar a familias con experiencia con una enfermedad rara para que vengan a compartir
su historia. Si se dispone de las instalaciones, también se pueden reproducir videos que
ayuden a explicar cdmo viven las personas y las familias que lidian con determinada

. enfermedad rara. Todo esto puede complementar la leccién y proporcionar un contexto

A fsignificativo.

S raro que los nifios se rian o que miren fijamente cuando se encuentran cara a cara con
ia discapacidad por primera vez. Esperamos que esta clase y este libro puedan ser usados
*como tema de conversacion para explicar los problemas de salud de los nifios que padecen
de estas enfermedades. Cada uno de nosotros puede contribuirconectando con otros y
ayudando a romper el aislamiento que algunas personas pueden sentir. Aunque no todas las
enfermedades raras son genéticas, existen recursos que explican los genes y las
enfermedades genéticas en nifios, en caso de que quieras incorporar esto en una futura
clase.

Resumen de la clase
Calentamiento:
* Empezarcon las rutinas habituales
* Hacer referencia a cualquier actividad anterior que tratado sobre la enfermedad, la
discapacidad o la inclusidn

Nuevos aprendizajes y prdcticas
1. LeerunaFriendshipStorycon los nifios
2. Hacer preguntas para ayudar a los nifios a reflexionar sobre la historia
3. Responder a las preguntas de los nifios :




upervisar el ejercicio creativo [Nota:esto puede utilizarse como tarea como RAREDISEASEDAY.ORG
alternatival

Cierre
* Tomar una foto grupal de los carteles y considerar la posibilidad de compartirlos en
las redes sociales utilizando el hashtag#RareDiseaseDay
* Los deberes:
e Pedir alos nifios que muestren sus obras de arte/retratos con sus padres y que
hablen con ellos sobre lo que aprendieron en la escuela
e Pedir alos niflos que hablen con su familia para saber si alguno de sus familiares
o amigos de la familia tiene una enfermedad rara. ¢ Qué desafios encontraron y
cémo los superaron?

Procedimiento

1. Leer A FriendshipStorycon los nifios [15 minutos]

e Imprimir la historia desde INSERTAR ENLANCE o descargarla y prepararla para la
proyeccion

Leer el cuento con los nifios

* Hacer preguntas para ayudar los nifios a reflexionar sobre la historia
- Hacer algunas o todas las preguntasque aparecen a continuacién:

- ¢Alguna vez te has sentido tan mal que tu familia ha tenido que llevarte al

médico? ¢Como te sentiste?

- ¢Alguna vez te has sentido triste porque estabas enfermo y no podias jugar con

los otros nifios?

- ¢ Te imaginas sentirte asi todo el tiempo y que el médico no pudiera curarte?
-- ¢Crees que tu papa y tu mama se entristecerian?

- ¢Sabias que hay nifios que viven con una enfermedad rara que se sienten

siempre cansados, y que tienen que ir al médico muchas veces?

- ¢ Te imaginas como se sienten?

-¢Qué te parecid la sorpresa que le dio Steven a Luke?

3. Responder a las preguntas de los nifios

* Invitar a los alumnos a hacer cualquier pregunta que tengan
e Tratar de anticipar las cuestiones y sus respuestas.Otros nifios, después de leer
este libro, hicieron las preguntas que aparecen a continuacion:
o - ¢Escomo cuando yo tenia fiebre y no podia salir de la cama? ¢Es asi
como se sienten estos nifios todo el tiempo?
- ¢Estos nifios eligieron estar enfermos?
- ¢Podemos ayudarles a mejorar?
- ¢Cémo podemos hacerlo?

O O O O



o - ¢Estan sufriendo? RAREDISEASEDAY.0RG
o - ¢la mama de ese nifio llora siempre como mi mama lloraba cuando yo
estaba en el hospital?
o -¢éSon héroes?
o —Tengo un amigo que siempre estd enfermo y siempre le ayudo.
o - ¢Tener una enfermedad rara es contagioso?
o —'‘Quiero ayudar a esos nifos, los entiendo, porque mi hermana esta en

una silla de ruedas cuando deberia caminar también. Son todos héroes.’
o —Mihermano también lleva mucho tiempo enfermo. Eso es muy triste.
Quiero ayudarlos.
o —Mi padre es médico y trata a los nifios. Cuando crezca, quiero tratar a los
niflos también.

4. Supervisar el ejercicio creativo [Nota, esto puede ser utilizado de forma alternativa
como deberes].

a. Ensefia tu ejercicio de apoyo. Pide a los nifilos que escriban sus nombres en el
espacio en blanco incluido en el cartel. Se pueden colgar los carteles en el aula o
los niflos pueden llevarlos a casa para compartirlos con sus padres.

b. Ejercicio de la hoja para colorear. Los nifios pueden
colorear esta hoja y se pueden colgar los dibujos en la
pared del aula. Los niflos también pueden llevar los
dibujos a sus casas para que los compartan con sus

familias.
c. iSé creativo!No dudes en crear tu propio ejercicio
artistico.
dnclusion

Tomar una foto de grupo de los carteles y considerar la posibilidad de compartirlos

en las redes sociales utilizando la etiqueta #RareDiseaseDay

Los deberes:

e Pedir alos nifios que muestren sus obras de arte/retratos con sus padres y que
hablen con ellos sobre lo que aprendieron en la escuela

- e Pedir alos niflos que hablen con su familia para saber si alguno de sus familiares
0 amigos de la familia tiene una enfermedad rara. ¢ Qué desafios encontraron y
como los superaron?




RAREDISEASEDAY.0RG

En las siguientes paginas se encuentra la version 1 del ejercicio
creativo. Puede imprimir el documento a doble cara, ya que la
parte posterior del papel contiene informacidn para los padres.
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EL 28 DE FEBRERO DE 2022
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HOW YOU GAN GET INVOLVED WITH RARE DISEASE DAY

El Dia de las EnfermedadesRaras es el movimientocoordinado a
nivelmundial sobre las enfermedadesraras, que trabajapor la
igualdad de oportunidades sociales, de asistenciasanitaria y de
acceso al diagnéstico y a lasterapias para laspersonas que viven
con unaenfermedadrara. Desde su creacidn en 2008, el Dia de las
EnfermedadesRaras ha desempefiado un papelfundamental en la
construccion de unacomunidadinternacional de
enfermedadesraras que se enfoca en multiplesenfermedades, y
que es global y diversa, perounida en su propdsito.

SCREEN THE V(£0

Transmitelo en tu television u ordenadorportatil y llena
tu casa de color, el 28 de febrero a las 19:00 horas.
Comparte tu historia online con el hashtag
#LightUpforRare

En este Dia de las EnfermedadesRarasunetea laCadena
Global de Luces. Juntosvamos a
iluminarnuestrosmonumentos, nuestrosespaciospublicos,
nuestrosedificios, hogares, hospitales y muchomas.
Estaslucesmuestrannuestraresistencia y fuerzahacia un
futuromas brillante. Colectivamente, podemosmejorar la
vida de los 300 millones de personas en todo el mundo que
viven con unaenfermedadrara.

seT CREATIVE

/,

Puedescrear tu propioescaparate - con luces de
colores, cuadros pintados, collages de papel de
seda o tus dibujos-, seacomosea que te
gustesercreativo, icomparte tus colores!

WANTTODO MO (2EY

Start a conversation with Busca todos los eventos y

the people in your actividades que ocurren en
community to help spread todo el mundo.
awareness of people living Ahipuedesencontrar y unirte a
with a rare disease. Share organizaciones de personas que
your story, or share the viven con enfermedadesraras y

Download a whole host of
campaign materials - from
social media graphics,

videos, posters, badges,
banners and toolkits.

/A sim st AvrAarvtbins v

unirte a tu comunidad.

¢COMO PUEDES s N EL DfA DE LAS

propioevento y publicar en sitio

b ibili bre el
ENFEF " creopesirdonotves. {RAS?

* RARE DISEASE DAY® #LightUpforRare this #RareDiseaseDay
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En las siguientes paginas se encuentra la version 2 del ejercicio
creativo. Puede imprimir el documento a doble cara, ya que la
parte posterior del papel contiene informacion para los padres.
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