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El comportamiento es una forma CIBERFEDER 2008 29 DE FEBRERO, DIA EUROPEO
de comunicacion - para comprender iDescubre mas de lo que a ti te pasa DE LAS E.R.- Con el lema “Un dia
el comportamiento de una persona con | compartiendo y escuchando a otros como ti! | Gnico para personas Gnicas” se
SPW... Ciberfeder hace que lo lejano se haga celebro el primer dia....
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Te recomendamos...

“El libro que tenéis en vuestras manos, es una guia para que
padres y maestros podais explicar a los nifios que preguntan qué
es una discapacidad, de donde viene, por qué sucede, si se cura,
gué tienen qué hacer...

Ademas de dar algunas explicaciones (sencillas, para que los
nifos las puedan entender) también proponemos algunos
ejercicios para poder jugar y experimentar. También tenéis un
glosario y un apartado de direcciones interesantes que pueden
cumplimentar las explicaciones (por si necesitais saber mas).

Esta lleno de ejemplos, especialmente pensados para los nifios que tienen algin hermano
o hermana con discapacidad se puedan sentir identificados y no Unicamente ante este
hecho (también tienen un capitulo especial)jA los padres que estais en esta situacion os
puede ser de gran utilidad!

No se trata entonces, de una guia exhaustiva ni técnica, sino todo lo contrario: jhemos
intentado que el lenguaje sea claro y entendedor...y bonito!”

NADIE TAN FELIZ EL CURIOSO INCIDENTE DEL PE RRO A
“Todas las madres del mundo cuentan los dedos MEDIA NOCHE
de sus hijos al nacer. Todas quieren saber si su “A sus quince afios, Christopher conoce las

4 bebé esta sano. Pero ¢qué pasa cuando después &‘ capitales de todos los paises del mundo, puede
£ - de dos afios de vida, comienzas a sospechar que @ explicar la teoria de la relatividad y recitar los
| _ s tubebe tiene un problemay nadie sabe decir ..." "% ndmeros primos hasta el 7.507, pero le cuesta.”
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ES NOTICIA ..
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“Wavelength”

Fuente: Oficial IPWSO Newsletter
Enero 2008
Traduccion: Pablo Garcia Tobin,

Tesorero de la AESPW

ento es una forma de
Comunicacion

Por LINDA THORNTON
National Director, PWSA (NZ)

Para comprender el comportamiento de una persona co n el Sindrome de

Prader - Willi es necesario entender, realmente entender, lo que pasa

dentro de su cabeza. Si lo piensas, lo mismo se pue  de decir de cualquier

persona, no solo de una persona con SPW, no soélo de una persona con
una discapacidad.

El comportamiento es una forma de comunicaciéon y para entenderlo, necesitamos entender
exactamente lo que la persona esta intentando comunicar. ;/Qué es lo que estd sintiendo,
escuchando, leyendo? Juntos, tl y yo, podemos mirar la misma imagen y ver cosas distintas.
Podemos escuchar la misma masica y sentir emociones distintas. Podemos escuchar a una
misma persona y extraer conclusiones diferentes, y eso que nos han contado las mismas cosas.

¢ Por qué tiene que ser distinto en el caso de unap  ersona con SPW?

Nuestras reacciones a lo que vemos, escuchamos, sentimos, leemos, también son diferentes y se
reflejan en nuestro comportamiento. Si detestamos algo, lo decimos, hacemos algo al respecto, lo
desplazamos, ignoramos o quitamos de en medio. Si amamos algo, lo expresamos de muchas
maneras. Nuestra reaccion define nuestro comportamiento. Si continuamos odiando o amando
algo, nuestro comportamiento se intensifica.

¢ Por qué tiene que ser distinto en el caso de unap  ersona con SPW?

Para formar parte del mundo, tendemos a mezclarnos con, trabajar con, socializar con y casarnos
con personas que piensan en una longitud de onda similar a la nuestra. Lo hacemos porque
juntos nos entendemos los unos a los otros.

También lo hacemos porque nosotros podemos elegir en nuestro proceso de toma de decisiones.
Muchas veces, y por distintas razones, una persona con SPW no tiene esta posibilidad de elegir.
No poder elegir provoca que su comportamiento, su comunicacion, sea distinta. Entender su
comunicacion es fundamental para entender el comportamiento en SPW: debemos aprender a
comunicarnos al mismo nivel. Es como aprender un nuevo idioma. Necesitamos entender a la
persona, sus necesidades, sus sentimientos, a través de escuchar, observar, sentir e interpretar
de una forma que ellos sepan que los entendemos.

A veces los comportamientos aparecen de repente; otras veces los vemos venir y ho podemos
hacer nada por evitarlos. A veces los comportamientos parecen aleatorios, otras veces
premeditados y te hacen pensar que has sido manipulado o usado. Cada vez que sucede algo, es
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una forma de comunicacién que tenemos que comprender. La mejor forma de tratar con
comportamientos dificiles es evitar que sucedan. El detonante comun para un comportamiento
dificil es la ansiedad. Para cualquier persona con una discapacidad intelectual, la ansiedad es la
mayor amenaza para su bienestar.

¢, Qué te genera ansiedad?

Algunas de las cosas que hacen que la ansiedad crezca en mi probablemente te afectan de la
misma forma:

* Que no me entiendan

» No poder entender a otra persona

 Tener que cambiar mis planes de repente

 Esperar a alguien que no llega a la hora (y viceversa)
- Estar cansada, deprimida, enojada

» Perderme una comida

Son exactamente las mismas cosas que hacen que una persona con SPW se ponga ansiosa. La
diferencia es, que yo puedo comunicar mi ansiedad; yo puedo controlar mi ansiedad.

Nosotros tenemos que ayudar a una persona con SPW a controlar su ansiedad para que pueden
comunicar sus frustraciones y al mismo tiempo sentirse seguros.

Cbémo podemos ayudar:

Cuando no se pueden comunicar con claridad

Pistas:

- Gritos como (“jNo me estas escuchando! jVete! jYa no te quiero!)
- Insultos, palabrotas

Para ayudar siéntate con la persona y habla con un tono tranquilo, y pregunta cosas como:
“Lo siento, no he entendido lo que querias. Te importa repetirmelo y escucharé con mucho
cuidado y atentamente.” “Cémo podemos hacer los dos para que esto funcione.”

Cuando no te entienden
Pistas:

- Repetir continuamente la misma frase

- Terquedad y negarse a hacer algo

- Insistir continuamente que saben lo que estan haciendo
- Insistir que alguien les ha dicho lo que tienen que hacer

Para ayudar siéntate con la persona y témate el tiempo necesario para explicar las cosas
con claridad, y aflade muchos detalles para que sientan que ellos forman parte de la
decisidn. Una respuesta larga es mejor que una breve. Ellos aman los detalles porque les
ayuda a entender mejor su mundo.

Cuando cambian los limites 0 se crean nuevas reglas

Avisa con mucha antelacion si las normas o limites van a cambiar y explica el porqué de lo
sucedido. Explica tu razonamiento y haz que la persona sea parte del proceso de toma de
decisién. Si otras personas forman parte del asunto (cuidadores, profesores, padres)
asegurate de que ellos también conocen el cambio de la norma, decisién o regla.
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La ansiedad por la comida:

La ansiedad en las personas con SPW se incrementa en torno a la comida. Tu y yo podemos
elegir lo que queremos con la comida, ellos no.

No poder comer a la hora esperada
Pistas: Subito incremento de la ansiedad, preguntas repetitivas, frustracion, enfado

Ayuda explicando porque la comida se esta retrasando. Tal vez sea buena idea involucrar a
la persona preparando la comida, y con supervision, pueden ayudar al ser parte del
proceso. Mantén a la persona ocupada con una tarea importante, como poner la mesa.

No tener “suficiente” comida

“iTiene mas que yo!” Comparar la comida con los demas e insistir que ellos tienen mas puede
hacer que una persona se siente frustrada, engafiada, enfadada. Tal vez sea necesario volver al
menu, pesar y medir delante de la persona para que puedan ver que nadie ha robado de su
porcion antes de llegar al plato. Las cantidades son muy importantes para las personas con SPW.
Puedes aprender a crear un plato con mucha comida pero con pocas calorias y eso es mejor que
un plato con una porcién pequefia de carne, pasta u otro alimento con muchas calorias. Mas
comida es siempre mejor para una persona con el SPW.

La ansiedad puede generar comportamientos distintos. Esta es una lista de los mas comunes con
una persona con SPW:

+ Desobediencia

* Frustracion

« Discusion constante

» Comportamientos compulsivos acentuados

« Negacion

* Perseverancia

« Un nivel mas bajo de comunicacion y de concentracion
« Confusion

Si podemos intervenir cuando la ansiedad se presenta en un comportamiento que sabemos que
se va a incrementar; si podemos re-dirigir a la persona, ayudar a calmar la ansiedad sabiendo
cual es el problema, entonces tenemos una oportunidad muy buena de detener la escalada de un
estallido repentino. Recuerda: no puedes ganar razonando, asi que no lo intentes. Si la persona
empieza a discutir, déjala sola, aunque implique decir que vas a dejar la habitacion. Volveras al
poco rato.

Recompensar el buen comportamiento

Mediante la constate alabanza del buen comportamiento incrementamos la felicidad y el sentido
de bienestar de una persona. Cuanto mas alabamos, mas provocamos que la persona quiera
hacer algo bueno para nosotros.

Cuando trabajas con una persona que no puede controlar su ansiedad, es esencial cuestionarse
lo siguiente:

¢, Qué puedo esperar?
- tienes que recordar que puedes esperar lo que sea “justo” desde su perspectiva, no la tuya

- tu misién no es ganar una discusion, es solventar un problema

- intentar comprender la situacion desde la perspectiva de la otra persona puede ser dificil y
puede parecer que tu autoridad esta cuestionada. No es asi. Estas resolviendo un problema
con destreza, para evitar una reaccion mucho mayor.
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¢, Qué va a fracasar?

El fracaso en este caso es mirar a las capacidades del otro y no las de uno mismo. Tener la
responsabilidad de cambiar la rutina de una persona por su propio bien, no quiere decir que la
persona con SPW lo vaya a entender asi. Tomarse al tiempo necesario para explicar tu
razonamiento e involucrar a la persona en el proceso de toma de decisiones ayuda a conseguir lo
deseado. Dar y recibir. Preparate para ceder para conseguir una solucién que convenga a ambos.
Recordar a una persona su comportamiento extremo durante una rabieta pasada no va a evitar
que se repita el problema. Recuerda que las personas con SPW no pueden controlar su
comportamiento una vez que el estallido se produce.

¢, Qué hay que recompensar?

Un premio puede ser muy simple. Si alguien hace algo bien, o se porta bien, los premios pueden
ser sencillos. Un “gracias”, un abrazo, un gesto, un guific 0 una mirada pueden ser grandes
premios.

Cuando la persona vuelve y se disculpa, es una pista enorme de que el problema ha sido resuelto
y hay que olvidarlo. Dale las gracias.

¢,Son necesarias las recompensas?

Si. Algun tipo de reconocimiento por el trabajo bien hecho, o por haber pasado un buen dia, es
importante para enseflar a la persona que ha obtenido un triunfo. Puede ser un simple
reconocimiento, unas palabras.

¢, Qué premios funcionan? (no usar comida como premio )

Alaba, reconoce, cuéntaselo a otros. Para premios mas importantes, asegurate que el premio es
viable y razonable (no: “tendrds un vestuario nuevo si pierdes peso”, pero si: “cuando pierdas x
kilos buscaremos una nueva camiseta”). Elige bien el premio, o te puedes encontrar teniendo que
dar més de lo que pensabas.

Trabajar con una persona que tiene un comportamiento dificil, como es el SPW, puede ser
tremendamente frustrante, descorazonador y a menudo doloroso. Muchas veces parecera que
estas cediendo y dejando a la persona controlarte. Si lo gestionas bien, tl siempre ganaras si lo
hacéis juntos.

Por favor ,escucha este grito directo del corazén
EIKO SHOJI, Japén. Madre de una persona con SPW.

¢iDeja de molestarme!? iPuedes ver el dolor en mi corazén!

¢ Por qué siempre estas enfadado conmigo? No puedo describir que pasa a mi alrededor,

¢ Qué quieres de mi? Me miran y estudian dia tras dia,

Yo también te puedo gritar Dejando atras cicatrices y recuerdos terribles

Estas haciendo que quiera irme Mi corazon grita pidiendo ayuda

iSiempre me gritas! iPese a todo si que amo a la gente!

Mi mente se queda en blanco y quiero huir, A aquellos que tratan de entenderme

Asi que decido ahuyentarlo todo riéndome A aquellos que me escuchan

¢Por qué no puedo hacerme entender? Y a aquellos que me miran con calma y sonrien calidamente

Yo sé lo que estoy haciendo, pero no lo puedo evitar.  Con ellos, estoy en paz

iSiempre me malentienden! Pero, lo que realmente quiero, lo que mas necesito

Yo puedo responder, hasta puedo discutir Es que me cuiden y vigilen

Pero me gritaran de nuevo, Es estar liberado de esta preocupacion y temor,

Como no sé lo suficiente para poder hablar Por eso, te suplico que no dejes de estar encima de mi
Por favor, necesito una explicacion clara Por favor, prométeme que estaras ahi para mi.
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Direcciones de

En nimeros anteriores:

http://www.ceapat.org http://www.cermi.es
http://www.feaps.org  http://www.rpd.es

http://sid.usual.es

Centro de Investigacién Biomédica en
Red de Enfermedades Raras
http://www.ciberer.es

Por una mejor calidad
y esperanza de vida

Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras
http://www.enfermedades-raras.org
(nueva péagina web)

En Portada

Formulario de Consulta

Qué es el IO

El SIO en cifras
e
- on®

3 Todo a punto para el Dia Europeo de las

% SAAD

Sistema para la Autonomia y Atencion a
Tas =T la Dependencia

< cc.

s o s T http://saad.mtas.es

Actualidad

FOUNDATION FOR Search
PRADER-WILLI
RESEARCH

PRADER-WILLI SYNDROME 'PRADER-WILLI RESEARCH ABOUT FPWR MAKE A DONATION CONTACTUS.

WELCOME TO THE FOUNDATION FOR PRADER-WILLI RESEARCH (FPWR)

Foundation for Prader-Willi Research

FPWR & RESEARCH
http://www.fpwr.org
field of PWS research by
providing more than
'$700,000 in research
NEW DIAGNOSIS? VIEW FUNDED PROJECTS
FPWR was founded by
parents of children with SUPPORT FPWR
e
el pns ot All donations go to

are experiencinal Please

a3 1 9 EURORDIS

Eururdxs - European Organisation for Rare Diseases - Home.

@ Pagina Principal ® Boletin ® Haga una donacion ® Pagos Online ® Contacte

Conseguir ayuda ® Agrandar el texto

e European Organization for Rare
[searen | [Enaten_[w] Esté aqui : Pigina Principal en espafiol / [select Language [v]| D ISeaSGS

Suscripcion al Bole!

Pagina Principal ! http://www.eurordis.org

 Quienes somos Noticias sobre Enfermedades raras en Europa

D Nuestros miembros "
29 de febrero 2008: Primer Dia Europeo de Enfermedades Raras
T aue hacemo® ¢Un dia para las enfermedades raras? iSi, va a ocurrir! El 29 de febrero de

2008 se celebrard el primer Dia Europeo de En!ermeﬂades Raras: Un Dia

,,,,,,,,,,,,,,,,, . Rarn nara Parsanas Miv Fsnaciales | a araanizacian de aste Nia de
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