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Una guia sencilla de leer dirigida a las
familias y profesionales que quieran
adquirir una mayor comprension de la
salud mental de nifios y nifias con
enfermedades raras, y busquen
orientaciones que les permita caminar
hacia la seguridad ofreciendo unos

cuidados suficientemente buenos.

GrupoLaberinto
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Queridas familias,

Como cuidadores primarios, os enfrentais a muchas dificultades a las que otras familias
no se tienen que enfrentar, y en consecuencia, es habitual experimentar una amplia gama
de emociones intensas a medida que transitais por el proceso. No sdlo la salud fisica y
mental de vuestro hij@ es una preocupacidon constante, sino que ademas tenéis que lidiar
con el impacto emocional que supone para los herman@s y para vosotr@s mismos,
ademas, de las limitaciones logisticas cotidianas, las posibles adaptaciones del colegio,
etc.

Se expone a lo largo de ésta guia, el apego y el trauma como dos de los grandes temas a
considerar cuando hablamos de familias con hij@s que presentan enfermedades raras. El
apego se refiere a la forma en que los cuidadores son capaces de vincularse con sus hijos
e hijas. El trauma, por otro lado, se refiere a los eventos estresantes y traumaticos que
pueden afectar negativamente la salud mental de los menores y sus familias. A través de
estos dos temas, se ofrece una informacion que pretende ser de apoyo a los cuidadores
para que encuentren orientaciones de como acompanar emocionalmente a los menores en
el proceso de su enfermedad.

En conclusidon, sabemos que criar a un infante con una enfermedad rara puede ser
abrumador, por este motivo, desde el Departamento de Psicologia de Anasbabi liderado
por Maria Victoria Sanchez Directora del Centro Sanitario Grupo Laberinto, se ha creado
esta guia cuya principal autora y disefiadora ha sido Marta Araceli de la Pena Pérez en
colaboracion con Marilé6 Pérez, para ofreceros informacion que os ayude a construir
relaciones saludables y amorosas con vuestros hijos e hijas a pesar de las dificultades. las
ilustraciones que aparecen en las siguientes paginas son obras de la ilustradora Criaturica,
miembro del equipo de Grupo Laberinto.

Con carino,

Marta Araceli de la Pena Pérez
Coordinadora de Grupo Laberinto
Psicdloga General Sanitaria
Especialista en apego y trauma
Terapeuta familiar
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Nunca estamos lo suficientemente
preparados para asumir que una
enfermedad ha aparecido en la familia.
Cuando una enfermedad irrumpe en el
seno familiar y ésta se vea inmersa en
una lucha continua por sobrevivir a las
adversidades, genera tal impacto que
puede hacer que los padres y madres
no siempre acierten con la forma de
acompanar a quienes sufren mas
directamente las consecuencias

limitantes de la enfermedad: |@s

hij@s.

Una enfermedad grave, como es el
caso de las ciliopatias, causa el
suficiente estrés en la familia como
para generar un desequilibrio y una
serie de modificaciones que trastorna
la serenidad de la convivencia y las
rutinas en los miembros de la familia.
Todo ello se complica en los casos en
los que una enfermedad es crdnica, ya
que ademas el tiempo pasa a un plano
de vital importancia para la familia,
especialmente, cuando la enfermedad
esta en un punto en el que requiere de
mucha demanda.

A
D
D

GrupoLabennto

LA ESPERA
AGCNOSTICO

En cualquier caso, lleva a la
familia a enfrentarse al
enorme desajuste dada la
necesidad de abandonar
una estructura de vida
estable, elaborar un duelo
por la pérdida de la salud
fisica, por la pérdida red
social y por la pérdida de la
identidad familiar anterior a
la enfermedad, al tiempo
que tienen que gestionar
las tareas cotidianas del
presente y tolerar Ia
incertidumbre del futuro
desconocido, y que en
muchos casos, serd
merecedor de apoyo
terapéutico especializado.
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_IMPACTO
MOCIONAL EN [LOS
ROGENITORES

A veces l|la convivencia con una

Grupo Egﬂ@bp@mto

PARA LA SALUD
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enfermedad degenerativa puede
ser muy desalentadora, debido a la
capacidad que tiene para
desorganizar un sistema familiar.

Es habitual que, en situaciones de
estrés prolongados (por ejemplo,
mientras se espera a las pruebas y
resultados de las mismas) las
familias agoten sus recursos
emocionales.

La enorme carga emocional para
los principales cuidadores (que
suelen ser las madres y los
padres), derivado del cuidado del
hijo/a enfermo/a puede tener
consecuencias graves para el

cuidador, tales como: depresidn,
soledad, estrés, descuido,
irritacion, miedo, Insomnio,
sintomas somaticos...
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QUE SONLOS
-5 TLOS DE APEGO

Poner en el punto de mira a la familia
en su conjunto cuando hablamos de
una enfermedad, es fundamental ya
que la confianza y el sentimiento de
seguridad que se establezca entre los
miembros, sera el factor de proteccion
contra el estrés tdxico. En este sentido,
cuando hablamos de relaciones
familiares, nos referimos al concepto
de <apego> como un modo de
referirnos al tipo de vinculo que se da
entre progenitores e infantes. Cada
vez que las figuras de cuidado
responden de forma consistente vy
predecible a las necesidades de los
hij@s, ayudara a crear una sensacion
de seguridad y de confianza en el
mundo y en que sus cuidadores les
apoyaran cuando tomen decisiones,
calmaran cuando aparezca el llanto, les
ayudara a sentirse seguro cuando
tengan miedo o le ayuden a compartir
y aceptar su experiencia emocional...
de forma que se ird construyendo un
lazo de confianza que favorecera dicho
apego seguro.

GruPOLALErNLO
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Construir un apego seguro abre un
amplio abanico de beneficios sobre la
salud mental de los hij@s, por ejemplo,
mejora la comunicacién familiar, el/la
menor se siente mas feliz en la relacion
con sus progenitores, aumenta su
autoestima, sus relaciones con iguales
son mas duraderas vy estables,
encuentra soluciones adecuadas a
problemas, tienen mayor rendimiento
académico porque mejora su
concentracion y atencién, hay una
mejor calidad del sueno, aprende a
regular sus emociones...

A medida que el/la menor se da cuenta
que hay alguien que puede manejar
esas emociones dificiles, recurrira a
esa figura cada vez que lo necesite, y
esto, a base de muchas repeticiones, le
ayudara a aprender a como calmarse
por si mismo, de manera que,
aprendera poco a poco a regular sus
propias emociones.

GrUPOLObE(NO
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PSICOTERAPIA PARA LA SALUD

,< APEGO SEGURO >

¢QUE ESPERAS DE Mi? 6 p

¢ ACEPTACION =

Nos referimos a un estilo de <apego seguro> cuando el progenitor esta
accesible y disponible al hij@ de una forma tranquila. Por ejemplo, cuando
muestra placer en la interaccidn con el hij@, cuando ese padre o madre
expresa afecto positivo y contacto fisico, cuando es capaz de interpretar
adecuadamente las sefiales del hij@, cuando tolera la dependencia vy
fragilidad del menor, cuando consuela, cuando puede dar explicaciones a
su hij@ de lo que le sucede y le regula emocionalmente, cuando acepta la
autonomia del nif@ vy le guia, cuando ofrece apoyo y celebra los logros...
es entonces cuando nos encontramos con una figura de apego
suficientemente sensible.

<APEGO ANSIOSO

Otros cuidadores, se muestran presentes al hij@ pero de forma
ambivalente (a veces si y otras no). Las principales caracteristicas
asociadas son: grandes dificultades para estar tranquilos ya que
suelen estar excesivamente conectados con los problemas del
entorno, sienten que facilmente se descontrolan emocionalmente, a
veces les inundan el estado emocional del hij@, presentan muchas
preocupaciones cuando el hi@ muestra cierta autonomia o
inseguridad y sienten mucho temor cuando otros cuidadores adoptan
el rol de cuidador.

)
(e

‘C APEGO EVITATIVO )

Otros cuidadores, por el contrario,
(resuelven problemas, pueden hacer

son
varias

muy operativos

cosas...),

embargo, estan poco accesibles al pasar excesivo tiempo en el
trabajo, no suelen expresar mucho las emociones, tampoco
suelen descontrolarse mucho emocionalmente (pareciera que no
viven con excesiva angustia las situaciones), tienen mas
dificultades para identificar las necesidades del hij@
minimizando los sentimientos o quitdandoles importancia,
mostrandose poco disponibles para ofrecer consuelo,
sintiéndose algo incédmodo cuando el hij@ parece buscar mas
intimidad para hablar de su malestar y sufrimiento.
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.Cdémo ayudar a que el nin@ vuelva a un estado de
bienestar cuando se encuentra en

hiperactivacion (inquietud, insomnio, preocupaciones,
irritabilidad, desafiante, frecuentes llantos...)

o en hipoactivacion (pereza, apatia, desanimo, aparecen
olvidos y bloqueos, somnolencia...)?
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PSICOTERAPIA PARA L

Es basico que como figuras de cuidado y de
apego seguro, cumplamos dos tareas:
ser fuerte y sabio, al mismo tiempo y en equilibrio,
que ser amable y bondadoso

Un adulto “fuerte” significa que puede
hacerse cargo de la situacién, marcando
limites siempre que sea necesario y
posible, desde una posicion de
tranquilad (evitando la agresividad y la
rigidez), favoreciendo una adecuada

observacion de las sefales del hij@.

Siempre que el adulto pueda estar
tranquilo, serd capaz de tolerar los
niveles altos de intensidad emocional de

su hijo o hija, sin llegar a desbordarse.

Otro aspecto importante, es que el
adulto sea “sabio”, es decir, que
disponga de |la capacidad para
comprender lo que le pasa al nin@,
siendo clave la adecuada traduccién de
esas senales en necesidades

(necesidades de exploraciéon o de
apego).

En el otro lado de la balanza, es
imprescindible que el adulto comunique
lo que le pasa al hij@ de forma “amable”
con palabras carinosas, mirando a los
0jos, en un tono “bondadoso”, al tiempo
que puede ir siguiendo las necesidades
del hij@.

ERES BUENA,
CAPAZ Y VALIOSA
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Otro aspecto que va a favorecer que el
hij@ vuelva a un estado de bienestar, es
que el adulto pueda aceptar los cambios
que se van dando el contexto, en las
diferentes etapas del ciclo vital, en las
limitaciones del hijo/a... ofreciendo carino,

“afecto positivo”, contacto fisico, respeto.

- AFECTO POSITIVO - DEBER],Aﬁ CREER EN TODO PODER
QUE HAYA EN T1
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PSICOTERAPIA PARA LA SALUD

Otro factor que ayuda a que el hij@ vuelva a un
estado emocional saludable, es |la capacidad
del adulto para “reparar” las rupturas que se
han producido en la relacién. Las
equivocaciones en los adultos a la hora de dar
respuestas a las necesidades de los hij@s (ya
sea porque era demasiada intensa o escasa o
desajustada) forman parte de una interaccién
natural, por este motivo se trata de hacerlo lo

suficientemente bien, y no ser unos

progenitores perfectos. En la medida de lo
posible, es conveniente reparar (pedir perddn)
siendo conscientes que eso favorece en el hij@
o REPARACION o una sensacion de que su cuidador es fiable,
ademas de ensenarle a ser tolerante con el

error de los demas,

Se trata de hacerlo lo suficientemente bien, y no ser

unos progenitores perfectos
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. Como se puede empeorar sin ser conscientes?

Hay veces que, aunque los progenitores sean sensibles a las
necesidades de los hijos/as, las evidentes complicaciones
relacionadas con el curso de la enfermedad y otros factores
externos, pueden hacer que éstos tengan reacciones
automaticas que les impide reflexionar.

Esto suele ocurrir cuando estamos bajo situaciones de estrés y
mucha activacion emocional. Estas reacciones automaticas se
pueden manifestar, sin ser conscientes, de diferentes formas:
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Cuando senalamos o nos

centramos en la conducta del
hijo/a, en vez del </\/\/\
estado emocional o mental

que hay subyacente
"es una vaga"

Cuando nos mostramos excesivamente

/\/_\/_\> culpabilizadores o sefialamos demasiado
el error

"te adverti, asi que ahora te aguantas"

Cuando nos mostramos autoritarios e

inflexibles marcando con firmeza las </\/\/\
normas y limites

Cuando mostramos nuestras emociones

/\/\/'\> de forma descontrolada sin tener en

cuenta el impacto que puede producir en
el infante

Cuando realizamos atribuciones
negativas al hijo/a

“eres malo, lo haces para molestarme”, </\/\/\
“ella sabe coémo provocarme”
“lo hace para llamar la atencién”
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PSICOTERAPIA PARA LA SALUD

CIRCULO DE SEGURIDAD

LOS PADRES ATEMNDIENDO LAS NECESIDADES DEL HIJO

I;//.\_{eces.uo\
I
".-/r . Me veles

* Me ayudes

» Disfrutes conmigo

Apoyes Mi
Expleracion

Secesto

Bl
4
)

Acojas Mi
Venida A Ti

Me protejas .
Me confortes F‘L’,.}T.b
Te deleites en mi Siempre: sé MAS GRANDE, MAS SENSATO, y MAS FUERTE.
Organices mis sentimientos Siempre que es posible: sigue las necesidades de mi hijo.
Siempre gue es necesario: hazte cargo.

L] - L L

& 2000 Coopsr. Hoffman, Marvin & Povoll

En este mapa se resumen todas las necesidades que tienen los nin@s. Los
hij@s y sus cuidadores se encuentran en posiciones distintas, de manera que
los cuidadores primarios son las figuras de apego vy los hijos/as son los que
dan ciertas senales a sus cuidadores para que éstos puedan cubrir sus
necesidades. Esas senales responden a dos sistemas de funcionamiento: la
exploracidn y el apego.
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Exploracion

Cuando los/las hijos/as se sienten lo suficientemente seguros,
se activa el sistema de exploracion, lo que supone la
necesidad de distanciarse de sus cuidadores para conocer el
mundo y su entorno, es decir “salir a fuera”. Ejemplos de
necesidadesde exploracion:

hacer B o jugar

S - CONFIA — 2
deberes /\ S J
((j"‘ff_/_,,, =

colaborary A

7 relacionarse

] =50 \j\ con amigxs
los demas ~

1\
buscar nuevas &/ \> nuevas

cooperar con ———

experiencias de habilidades y

aprendizaje destrezas

cuandovaa cuando elige
cumpleanos Su ropa



piversia S ©

GrUpOLOberno

Conexion

Un/a nin@ o adolescente no se atreve a salir si no sabe que
tiene un refugio donde “volver”, un lugar donde sentirse
seguro. Esa seguridad la encuentra en la relacién con sus
cuidadores. Cuando los hij@s se encuentran ante una
experiencia temida o estresante, suele activarse el sistema de
apego tratando de aumentar la proximidad de las figuras de
cuidado en un intento de obtener el cuidado, buscando la
conexion, el acompanamiento en las emociones dificiles,
proteccidn, consuelo, regulacion o explicaciones que les ayude
a organizar su experiencia vivida. Las senales que indican que
a un hij@ se le ha activado su sistema de apego podrian ser:

cuando K? cuando mira
mantiene ; a los 0jos
contacto fisico
cuando expresa
cuando pide emociones
ayuda o consejo (enfado, tristeza,
cuando quiere miedo...)

contar algo
SuUyo
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Para cada una de estas necesidades,
el adulto desempena dos funciones distintas:

siendo refugio seguro ser base segura
cuando al hij@ se le frente a la necesidad
active su sistema de de exploracion del
apego hijo/a

X~ N~

consolar, dar afecto animandole a que busque
positivo, contacto fisico, dar autonomia, invitar a que el
proteccion, tolerar la menor juegue o haga
fragilidad del hijo/a, amistades, siendo guia,
regulando sus emociones ofreciendo apoyo,

dificiles ya que no las puede  supervision y celebrando
regular por si mismo/a sus logros
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Indicadores de cuando seria recomendable
que los adultos vayan a terapia:

e Exceso de trabajo
e Consumo de sustancias adictivas como alcohol

e Aislamiento social

e Abandono (autocuidado, aseo personal...)

e Que el/la hijo/a sea un disparador
e Conflicto en la paregja
e Sentimientos profundos de vacio, tristeza, depresion...

e Cuando la familia que se encuentra en transicion de un
cambio en el ciclo vital como es |la adolescencia y esto
genera rigidez en el cambio de roles

e No estar dispuesto a delegar algunos cuidados del hijo/a
enfermo a otras figuras, no confiar en las capacidades de
los demas

e No estar dispuesto a delegar algunos cuidados del hijo/a
enfermo a otras figuras, no confiar en las capacidades de
los demas
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Es comun en este tipo de
enfermedades que se den unas
limitaciones fisicas, provocando
como consecuencia, una dificultad
en el nin@ en su capacidad para
integrarse en actividades sociales,
para participar en deportes vy
actividades fisicas.

Frecuentemente, tales limitaciones

fisicas reducen la capacidad del
nino/a para interactuar con otros
ninos/as generandoles
sentimientos de aislamiento vy
tristeza.

CiiRo loentY
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El impacto de las enfermedades raras en el
plano relacional del/ de la nifio/a:

Muchas personas todavia
[< desconocen lo que rodea a una
-\ enfermedad rara, lo que podria
\ convertirse en una falta de apoyo
social para el menor y dar lugar a
comentarios o comportamientos
discriminatorios, que les podria
hacer sentir excluidos e
incomprendidos.
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El impacto de las enfermedades raras en la
esfera emocional en el/la nino/a

Las enfermedades raras suelen
generar un impacto emocional en el
nin@, pero para algunos puede ser
dificil identificar dichas emociones y
poder compartirlas con los demds.

Dichas emociones suelen  ser:
sentimientos de tristeza al perder
calidad de vida y ciertas capacidades
que impiden disfrutar de cosas que
antes les generaba placer, enfado
| por verse diferente al resto en su
,, capacidad de hacer Cosas,
irritabilidad, frustraciéon al tener que
exponerse frecuentemente a las
pruebas, miedo a sus resultados y a
la evolucibn negativa de la
enfermedad, a la muerte... en algunos
menores pueden llegar a
experimentarse con mucha intensidad
y derivar en una falta de energia y
tendencia a qislarse.
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El impacto de las enfermedades raras en el
autoconcepto del/de la nino/a

Suele ser habitual que estos menores

tengan que exponerse a desafios
emocionales, fisicos y sociales que
vulneren su autoconcepto. Por ejemplo,
dado que las enfermedades raras
pueden limitar la capacidad fisica del
nifno, podria llevar a que el menor se
sienta distinto al resto de grupos de
amigos/as o sus companeros/as, de tal
manera que, al no poder participar en
algunos juegos, deportes o actividades
cotidianas, fdcilmente podria pensar
que no encaja o incluso podria verse
mermada su capacidad de disfrute y de
logro personal.

Tenemos que tener en cuenta también
que los nin@ con enfermedades raras
suelen precisar de tratamientos
meédicos invasivos, como por ejemplo
las cirugias que podrian impactar en su
autoimagen Yy autoestima
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Comprendiendo la neurobiologia del trauma y la ventana
de tolerancia en ninos/as con enfermedades raras

La ventana de tolerancia es un término importante para

que lo tengan en cuenta los cuidadores, con el fin de
entender cdmo funcionan las emociones, y asi, hacer
ajustes en funcién de las necesidades de los/las hijos/as.

Como ya deciamos a lo largo de la guiq, los nin@s que
sufren enfermedades raras suelen enfrentarse a muchos
obstdculos en su vida diaria, siendo el estrés y la ansiedad
una parte constante de su vida diaria. Por este motivo, es
conveniente que sus figuras de apego sean conscientes de
cudnto nivel de estrés pueden tolerar sus hijos e hijas, con
el fin de buscar las medidas que mejor se adapten a las
necesidades de estos menores

MV EDY
TRISTEZA
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Comprendiendo la neurobiologia del trauma y la ventana
de tolerancia en ninos/as con enfermedades raras

La ventana de tolerancia hace referencia a la capacidad
de una persona para manejar y adaptarse a situaciones
estresantes. En este sentido, si la situacién excede la
capacidad del menor para hacer frente a una situacion
estresante, dard lugar a un desequilibrio, y éste se
manifestard en forma de sintomas, tanto fisicos como
psicoldgicos. Por el contrario, cuando el menor se mantiene
dentro de un rango éptimo, va a ser capaz de enfrentar los
retos cotidianos de la vida de una forma adaptativa y
saludable.

(o) GrUPOLADENNtO

HIPERACTIVACION ||/ % | |

| VENTANA DE TOLERANCIA
ZONADOPTIMAD EACTIVACION

HIPOACTIVACION oy iR 2 hr
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Comprendiendo la neurobiologia del trauma y la ventana
de tolerancia en ninos/as con enfermedades raras

Los nin@s que padecen una enfermedad rara, su ventana
de tolerancia suele ser estrecha puesto que suelen estar
constantemente expuestos a desafios adicionales, ya que,
por ejemplo, hay menores que tienen afectada Ila
capacidad visual resultando complicado poder cocinar,
otros pueden tener una discapacidad auditiva lo que
supone una dificultad para comunicarse con otras
personas, otros pueden padecer problemas de movilidad
para andar, vestirse... en otros puede estar afectada su
capacidad respiratoria limitando la actividad fisica, otros
tienen problemas hepdticos lo que supone ciertas
limitaciones en la dieta.

Co) GrupoLaberinto

{ I \ { ! ' | [
HIPERACTIVACION |\ I AL
! V4 %\ h Y \,

| VENTANA DETOLERANCIA
ZONATOPTIMADERCTIVACION
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Comprendiendo la neurobiologia del trauma y la ventana
de tolerancia en ninos/as con enfermedades raras

Cuando una nifa o nifo tiene una
enfermedad rara, puede ser también
muy dificil para sus cuidadores y la
familia, manejar el estrés y la
incertidumbre, pero hay que tener
muy presente que estos cuidadores
pueden desempeiiar un  papel
fundamental en la capacidad de
resiliencia de sus hij@s Yy en su
capacidad para permanecer el
mayor tiempo posible dentro de la
ventana de tolerancia.

Para que esta labor de los cuidadores
sea posible, un aspecto clave es que
ellos también estén la mayor parte
del tiempo dentro de la ventana de
tolerancia y generen recursos pard
ampliarla. Para ello podrian hacer
cosas, como por ejemplo, dedicar
tiempo al deporte, al autocuidado,
buscar sostén emocional en grupos
de apoyos (podria ser grupos
formados por otras familias que
pasen por las mismas circunstancias)
o) espacios individuales
psicoterapéuticos.
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Comprendiendo la neurobiologia del trauma y la ventana
de tolerancia en ninos/as con enfermedades raras

En la medida que los
cuidadores puedan ensanchar
su propia ventana de
tolerancia, podrdn reducir el
riesgo de que sus hijos/as
sufran un trastorno de estrés
postraumatico (TEPT) ya que
estos menores que sufren una
enfermedad rara suelen ser
mds propensos a desarrollar
un trauma.

L@s nin@s con enfermedades raras, pueden experimentar
diferentes tipos de trauma, incluyendo el trauma médico
(derivado de las hospitalizaciones o cirugias, o derivados de
la propia enfermedad), el trauma social (como
consecuencia de un asilamiento o exclusidon social) y el
trauma emocional (asociado al miedo, dolor, incertidumbre,
ansiedad, tristeza...).
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Comprendiendo la neurobiologia del trauma y la ventana
de tolerancia en ninos/as con enfermedades raras

Cuando un nif@ experimenta un evento
traumdtico, su cerebro segrega unas
hormonas llamadas cortisol y
adrenalina, que preparan al cuerpo
para reaccionar al estrés. Sin embargo,
cuando el evento traumdtico tiene una
gran sobrecarga emocional al ser tan
intenso, su cerebro puede permanecer
en un estado de alerta constante, lo
que se conoce como  estrés
| postraumatico y puede causar una
serie de sintomas en los/las nifios/as,
como imdgenes intrusivas, pesadillas,
ansiedad y depresiéon (cuando son
pequenos puede manifestarse en forma
de irritabilidad). Si el estrés asociado al
trauma se mantiene en el tiempo,
puede llegar a afectar la capacidad del
nifio/a para recordar informacién
importante y aprender cosas nuevas
gestionar sus emociones Yy tomar
decisiones informadas.

Por ello, es importante que los/las
nifos/as con enfermedades raras
reciban apoyo  psicolégico para
manejar el estrés asociados con su
enfermedad.
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Las capas del trauma psicoldgico de ninos y
ninas con enfermedades raras

Una forma util de representar la
naturaleza compleja del trauma
psicoldgico en ninos y ninas con
enfermedades raras, es
recurriendo a la imagen de un
iceberg.

Al igual que un iceberg, el
trauma psicoldgico tiene una
punta visible que es evidente
para los demas y un cuerpo
masivo y profundo que no se
puede ver facilmente.

Los sintomas del trauma
psicoldgico son solo la punta
del iceberg. Debajo de Ia
superficie, hay capas profundas
de emociones y pensamientos
que pueden no ser evidentes
para los demas, pero que tienen
un impacto significativo en el
bienestar del nin@.
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PSICOTERAPIA PARA LA SALUD

Las capas del trauma psicoldgico de ninos y
ninas con enfermedades raras

aislamiento social, tristeza, ansiedad,
desmotivacidn, dificultad para concentrarse,

Lo que la gente ve —_— irritabilidad, pereza, olvidos, enfados...

lo que puede implicar
ser visto de esa forma

blogueos, baja autoestima, trastornos por
déficit de atencion y/o hiperactividad,
desesperanza, depresion...

lo que puede

] . soy invisible, no soy querido, no soy suficiente
sentir el/la nin@

soy mal@, soy inutil, estoy danado...

necesito que estés pendiente de mi, me animes a
explorar, me ayudes, te diviertas conmigo, me
protejas, me consueles, me organices los
sentimientos, me des afecto...

necesidades no cubiertas

experiencias de vida
dolorosas sin procesar
propias de la enfermedad (diagndstico, hospitalizaciones,
operaciones, pérdida de capacidades...) y otras (separacion de
progenitores, muertes, accidentes, cambios de domicilio...)
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N LOS/LAS
AERMANOS/AS

En las familias en las que uno de

los nin@s tiene una enfermedad
rara, resulta de gran relevancia
prestar atencion a la salud mental
de todos los miembros de Ia

familia, incluidos los/las
hermanos/as
Los/las  nifos/as pasan  por

distintas etapas en su desarrollo y
en la manera en la que viven la
enfermedad de su hermano/a. Por
ello, es necesario prestarles
atencion, ya que ellos también
necesitan tener una informacién
(adaptada a su edad) sobre la
enfermedad, asi como a una madre
o padre disponible para responder
a sus preguntas reduciendo asi la
incertidumbre ante lo que esta
pasando y lo que esta por venir
(ingresos, hospitalizaciones de

larga evolucion...).

citporaiernite

- IMPACTO EMOCIONAL

Requieren ademas la posibilidad
de expresar sus sentimientos sin
ser juzgados, y precisar aprender
cual va a ser su nuevo rol en el
funcionamiento familiar y en el
cuidado de su hermano/a

enfermo/a.

Grud
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OTERAPIA PARA LA SALUD

Asi mismo, el proceso de la enfermedad puede afectar de diferente
manera a éstos herman@s. Existen algunos signos de alerta que nos
estarian indicando que ese/a hijo/a puede estar sufriendo y necesitar un
apoyo emocional especial. Para detectarlo, resulta fundamental prestar
atencidén a si el/la menor esta teniendo comportamientos que se alejan
de lo habitual de su grupo de iguales. Algunos de ellos pueden ser los
siguientes:

Menores que se muestran hiper-
responsables en el colegio, a la
hora de colaborar en las tareas
del hogar y en la atencidon vy
cuidados de su hermano/a o de |a
familia en su conjunto.

Estos nin@s pueden empezar a
aislarse socialmente, prefiriendo
quedarse en casa para ayudar a
la familia a salir con los
companeros/as de clase, ir a
campamentos o extraescolares, y
mostrarse excesivamente
complacientes o pendientes de
satisfacer a sus progenitores.

De esta manera, estarian desempenando un rol de cuidador que no
les corresponderia y por tanto, podrian desarrollar consecuencias a
nivel psicoldgico vy fisico, ya que muchas veces pueden desempenar
funciones exigentes como ayudar a levantar de la cama, banar o
vestir a su hermano/a.



DIVERSIA%.& O

RED ASISTENCIAL ANASBAEI

Grupo Egberlnto

OTERAPIA PARA LA SALUD

NIfhos/as que muestran cambios
en su estado de animo y/o en su
comportamiento habitual.
Podemos encontrarnos con
ninos/as tristes la mayor parte
del tiempo (la tristeza puede
manifestarse en la infancia en
forma de irritabilidad), apaticos,
que también empiezan a aislarse
de su entorno, o todo o
contrario, ninos/as que empiezan
a mostrarse agitados y
enfadados con frecuencia, y a
tener un comportamiento
disruptivo en casa y/o en el
colegio. Estos cambios pueden
deberse a diversos factores, y
habria que analizar en cada
menor y su familia, lo que puede
estar ocurriendo para ayudarles a
manejar  ésta  desregulacién
emocional.

También puede ocurrir que éstos ninos/as muestren celos hacia su
hermano/a si perciben que gran parte de la atencidn de sus padres se
empieza a dirigir hacia él. En este caso, seria importante que los
progenitores no juzgaran o culpabilizaran al nino/a por sentirse asi,
de hecho algo bueno es que estd consiguiendo expresar sus
emociones, por lo que serd fundamental escucharle, validarle y
ayudarle a comprender de nuevo la situacion que esta viviendo,
siempre desde el carino y el amor incondicional.
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ERAPIA PARA LA SALUD

Ninos/as que en Ilugar de
exteriorizar sus sentimientos,
tienen a guardar y esconder las
emociones, quizas para no
preocupar a la familia o por creer
que si  lo hacen estarian
molestando. Hay que tomar
conciencia que si las emociones
no son vistas por el entorno, el
nin@ irda cargando con todas
ellas y esto puede tener
consecuencias en su desarrollo
adaptativo.

Hay que tener en cuenta que éstos nin@s suelen estar presentes en
momentos delicados de gran estrés e incertidumbre, como
operaciones o ingresos hospitalarios, en los que incluso puede llegar
a peligrar la vida de su hermano/a, y aunque los progenitores hagan
todo lo posible para que el menor no lo viva con elevada ansiedad,
sigue siendo una situacidon potencialmente estresante para el nin@.

Ademas, el simple hecho de que el menor sienta a sus cuidadores
preocupados o con miedo, ya es un factor de estrés para él/ella. Por
tanto, aunque en principio no observemos éstos signos de alarma en
el nino/a, seria recomendable que también recibieran una ayuda
especializada como forma de prevenir dificultades en el futuro.
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Por otro lado, hay ciertos fallos que las
familias pueden cometer, incluso sin darse
cuenta, y que acaben por afectar al menor.
A veces, las figuras de cuidado pueden
percibir que los miedos y preocupaciones
de su hijo/a son cosas sin importancia al
compararlos con la enfermedad del
hermano/a, de manera que tienden a
invalidar o restar importancia a sus
emociones. Si esto ocurre de forma
continuada, se estarian produciendo fallos
en las habilidades de conexién y regulacidén
emocional, que tan necesarias son para
que en el futuro éstos ninos/as sean
capaces de empatizar y conectar con sus
propias emociones, asi como con las del
resto de personas, para que puedan
regularlas.

También puede ocurrir que los recursos vy
atenciones que los progenitores dirijan
hacia sus hijos/as estén muy
descompensados y que los nin@s,
especialmente cuando son pequenos/as y
si no se les ha explicado bien lo que esta
sucediendo, no entiendan del todo por qué
mama y/o papa atienden mas a su
hermano/a que a él/ella, y que por tanto
experimenten un sentimiento de abandono
de sus progenitores hacia ell@s.
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Es por esto que, resulta fundamental que

las figuras de apego entiendan las

dificultades por las que ese hermano/a

puede estar pasando, para que le ofrezcan

informacidon y anticipen los procesos que

BT van a tener lugar, para que faciliten Ia
o L% DENAS? - expresion de las emociones (incluso
% R aunque sean de celos, enfado, de
PARA M, frustracién), y para que puedan estar

Y PARA LOS DEMAS disponibles para regularlas.

Esto no es algo facil, ya que entendemos lo
complicado que puede llegar a ser tener un
hij@ con una enfermedad grave y ademas
ser a la vez una figura de apego seguro
también para otro/a menor, por ello, la
importancia de que también los
progenitores reciban ayuda, y de que la
familia en general pueda sentirse atendida,
escuchada y validada.

A\ \

GrupOLADSIINtO CRINTTRICA

La intervencidon dirigida a ayudar a los
hermanos/as de nin@s con enfermedades
raras deberia enfocarse tanto en el propio
menor como en la familia, facilitando
conseguir los siguientes objetivos
principales:
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La intervencidon dirigida a ayudar a los hermanos/as de nin@s con
enfermedades raras deberia enfocarse tanto en el propio menor como
en la familia, facilitando conseguir los siguientes objetivos principales:

X,

< *r
Psicoeducar a los

progenitores en cédmo

Apoyar y acompanar las necesidades

explicar el diagndstico y emocionales de los nin@s en las diferentes
preparar a sus hijos/as etapas del proceso de la enfermedad,
bara los cambios que se especialmente en la etapa inicial y en las
van a dar en la familia épocas mas dificiles

— |

Prevenir psicopatologia o
dificultades en el
desarrollo del menor

Ofrecer a los cuidadores
herramientas para
detectar posibles Ayudar a los
dificultades o sefales de progenitores a que sean
alarma de que algo le capaces de cubrir las
estd ocurriendo a su necesidades que
hijo/a y que sepan cdmo pueden tener sus
irerEile hijos/as, siendo figuras
de apego seguro para
todos ellos.
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=L IMPACTO EMOCIONAL
EN EL COLEGIO

No podemos olvidar el impacto que puede
tener una enfermedad rara para un nin@
en su educacién, por ejemplo, puede que
tenga dificultades para asistir al colegio al
tener que ir frecuentemente al médico o
debido a hospitalizaciones, o por
problemas fisicos o debido un estado de
animo que impide la asistencia regular al
colegio.

Por todo ello, es fundamental
que los cuidadores estén
coordinados con el profesional
docente del colegio, para que
estén informados de los
cuidados y medicaciones
pertinentes, asi como, el de
garantizar ajustar la educacion
que reciba a las necesidades
del menor. También es posible
que haya que hacer algunas

adaptaciones de espacio en los
Casos gue sea conveniente.
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Cdmo ayudar cuando |@s nin@s estan
en hiper o hipoactivacion

Es importante que los docentes, estén preparados para ayudar a los nin@
con enfermedades raras que muestren un estado de hiperactivacion o
hipoactivacion. Para ello, es conveniente que previamente el docente
haya identificado las primeras senales de cualquiera de los dos estados
mentales.

Los docentes pueden ser de gran ayuda para los menores creando un
ambiente seguro y ayudandole a estar mas tranquilos y conectados. La
clave, para hacer que un nin@ vuelva a ventana de tolerancia emocional,
es co-regular al nin@ a través de alguien mas fuerte y bondadoso, y no
que haga cosas en soledad.

De lo que se trata es que el menor conecte con la sensacidén de sentirse
acompanado, que es lo verdaderamente terapéutico, mientras hace
cualquier actividad que le pueda ayudar.

Por ejemplo, en nin@s que estén en un estado de hiperactivacion, se le
podria ayudar a poner nombre a lo que esta sintiendo (en alguno casos es
suficiente si identifica que esta activado), usar algun material con los
dedos (plastilina), ejercicio de relajacién de musculos, etc.

Y cuando el nin@ esta en hipoactivacidn, el profesorado puede ayudarle a
estar mas presente mentalmente con ejercicios que supongan, por
ejemplo, hacer un movimiento como bailar o andar, escuchar un video
musical, comer algo (caramelo), etc
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Cdmo se suele empeorar (sin ser consciente)

Resulta conveniente mencionar que los docentes, sin saberlo,
pueden empeorar el estado mental de hiper o hipoactivacion
del nino/a lo que puede mantenerlo fuera de ventana de

tolerancia por mas tiempo, por ejemplo:

/ cuando se le corrige constantemente
A

//Cuando se le compara

/cuando se le critica en grupo
R

/ cuando se le ignora o se le deja solo en un sitio para que se tranquilice
5

/ cuando se le quita importancia (minimizar) a lo que le pasa

f/cuando se le intenta preguntar mucho por lo que le pasa

,f\/cuando el adulto habla mucho y le da muchas explicacioneso
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Se considera imprescindible que el entorno escolar tome
conciencia de la importancia de crear un espacio seguro para
prevenir la violencia que podrian vivir los nin@s con
enfermedades raras, ya que es frecuente que tengan alguna
discapacidad o dependencia, y por conseguiente, sean mas
vulnerables a recibir algunos de los tipos de violencia
(bulliying, ciberbullying..). Por ello, la responsabilidad de los
docentes es la de estar atentos.

LOL
s

VIOLENCIA

FRAWNS
*nvop0 @11
&A@#HSA%@

Hate youl..

Stupid... @&
&S%H@N@HS

500555




DIVE RSIA&B-&

RED ASISTENCIAL ANASBAEBI

GrupoLadennto

Posibles indicadores de violencia

Necesitamos saber que ese nin@ con enfermedad rara no
tiene mas porblemas de los que su propia enfermedad vya le
supone, y para eso, hay que estar atentos a posibles
indicadores de que el/la nin@ podria estar sufriendo algun tipo
de violencia dentro o fuera del entorno escolar:

los cuidadores no tienen tiemp:
de llevarle al médico o comprarl
las medicaciones

autolesiones
no tiene amigos .
9 pasa demasiado

tiempo con el

—7 profesor

tiene un
lenguaje muy
sexualizado "
se critica
frecuentemente / constantemete
se mete en
peleas agotamiento
suele ser el fisico,
ultimo del cole moratones...

al que le vienen
a buscar
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Razones por la que los adultos no actuan ante
sospechas de maltrato infantil

Miedo a equivocarse

Por no tener suficientes pruebas
Miedo a las represalias

No entender bien lo que se ha visto / oido

Pensar que no es asunto suyo
"son cosas de ni@s"

Pensar que no cree que sirva para algo

No saber qué hacer
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Razones por las que los ninos no revelan una situacion
de maltrato

No quieren cargar a otros con sus problemas

Sentimiento de verguenza asociado al maltrato

Miedo a la estigmatizacion

Miedo a que los adultos trivialicen,
sobreactuen y empeoren las cosas

No entender lo que les esta ocurriendo

Miedo a la intervencidn de servicios de ayuda y autoridades
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Cuando hay un intruso en la familia,

como se trata de una enfermedad
cronica y degenerativa, es muchos
Casos conviene realizar una
intervencidon familiar cuyo objetivo se
centra en el fortalecimiento de Ila
relacidn entre las figuras de cuidado y
los hij@s. Desde ésta Odptica, el
paciente no es el menor, tampoco los
cuidadores, sino el vinculo que existe
entre los miembros de la familia. Este
planteamiento terapéutico trata de
detectar y potenciar las fortalezas que
dispone la familia y que les permite
sobrevivir ante la enfermedad. En
otros casos, sera objetivo ademas
reactivar aquellas habilidades propias
de una crianza saludable, que quizas
han quedado suspendidas por el curso
de la enfermedad.

GrupoLabennto

TRATAMIENTO

En cualquiera de los casos,
una parte importante de las
intervenciones se dirigen a
promover un estilo de
apego seguro de los
progenitores, favoreciendo
unas bases como, por
ejemplo, una capacidad
reflexiva en los
progenitores que ayude a
entender qué necesitan sus
hij@s, mejorar en los hij@s
estrategias de
afrontamiento ante la
enfermedad, generar en
toda la familia una mayor
capacidad de resiliencia
ante los momentos de
crisis, etc.
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ESQUEMA RESUMEN

e Enfrentar una enfermedad rara en la familia es dificil y puede
afectar la forma en que los padres acompanan a sus hijos.

e Las enfermedades graves y cronicas generan estrés en los ninos,
ninas y adolescentes con enfermedades raras. Puede tener graves
consecuencias para los principales cuidadores, como depresion,
soledad, estrés, descuido, angustia, miedo, insomnio y sintomas
somaticos. También puede afectar a la salud mental de los
hermanos. Los hermanos pueden desarrollar consecuencias
psicoldgicas y fisicas si asumen roles de cuidado que no les
corresponden o si perciben celos hacia su hermano/a enfermo/a.

e El apego entre progenitores e infantes es fundamental para la
confianza y seguridad de la familia. Un apego seguro es factor de
proteccidn en la salud mental de los hijos.

e Un apego seguro supone que los cuidadores deben ser capaces de
marcar limites y comprender las necesidades del nino, comunicarse
de forma amable y respetuosa, y reparar las rupturas en la relacion.

e E| adulto desempena dos funciones: ser un refugio seguro cuando
se activa el sistema de apego (necesidad de conexién del menor) y
ser una base segura en el sistema de exploracion (necesidad de
salir al mundo: estudiar, jugar, hacer amigos/as...).
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ESQUEMA RESUMEN

e La ventana de tolerancia es importante para que los
cuidadores ajusten las necesidades emocionales de los ninos.
Los ninos con enfermedades raras experimentan estrés y
ansiedad constantemente y tienen una ventana de tolerancia
estrecha.

e La enfermedad rara puede tener un impacto significativo en la
educacion del nino/a, Los docentes deben estar preparados
para ayudar a los ninos con enfermedades raras a regular sus
emociones y prevenir posibles situaciones de violencia en el
entorno escolar.

e Intervencidn individual o familiar en casos de enfermedades
cronicas y degenerativas en la familia favorece una mayor
calidad de vida para la familia
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Esta gufa ha pretendido plasmar la realidad psiquica de los nii@s con
enfermedades raras y sus familias, que suele ser la de enfrentarse a
altos niveles de estrés y desafios emocionales. Asi mismo, los
conceptos como ventana de tolerancia, la perspectiva del apego
teniendo en cuenta el mapa del circulo de seguridad, la ventana de
tolerancia y la neurobiologia del trauma, son conceptos clave que
pueden ayudar a los profesionales a entender mejor la experiencia de
estos menores, y ofrecer un apoyo emocional y psicoldogico adecuado.

Es fundamental tener en cuenta que cada nin@ y su familia es unica,
por lo que esta guia solamente pretende dar algunas nociones basicas
de salud mental y algunas orientaciones para mejorar el cuidado que
se ofrece a estos nin@s y sus familias, pero es necesario adaptar el
apoyo y el cuidado a las necesidades particulares de cada caso.

Espero que esta informacion os haya sido util como familias, y que
ademas haya contribuido a los profesionales que trabajen con vosotros
a mejorar la atencion en pro de conseguir un mayor bienestar.

o
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