am
CQA}!I’L%TH PWS

"Manejando una rabieta" en personas con sindrome de Prader-Willi

La mayor parte de las personas con Sindrome de Prader-Willi (SPW) tiene rabietas de vez en cuando. Esto
varia de una persona a otra, y es un serio problema para las familias afectadas. Los niveles de ansiedad
vistos en personas con SPW no se pueden entender. La mayoria de de los comportamientos dificiles,
antisociales, que muestran las personas con SPW pueden estar relacionados con un incapacidad para
expresar y/o hacer frente a la ansiedad o las emociones que estan sintiendo. Pueden estar molestos por
algo que asumieron por seguro, o puede ser sobre algo que sucedié ayer, o la semana pasada, asi como
algo que acaba de pasar, pero los demas aun no se han dado cuenta. Es a menudo un "todo o nada".
Pueden ponerse muy ansiosos por una comida en particular servida de forma ligeramente distinta a la
habitual y pueden mostrar emociones minimas ante la muerte de un familiar.

Las personas con SPW piensan distinto! Les lleva mds tiempo procesar la informacién que reciben, y
pueden estar confusos cuando se les da demasiada informacién al mismo tiempo. Pueden parecer tercos u
oposicionales cuando realmente simplemente estan tomando tiempo para 1) entender la informacion que
han recibido y 2) responder con la respuesta apropiada. Si no les gusta lo que estan oyendo, pueden no ser
capaces de expresar este hecho, si no que en su lugar "representaran" la ansiedad que estan
experimentando.

é¢Qué es una rabieta?

Una rabieta se produce cuando una persona es incapaz de controlarse debido a una intensificacion de las
emociones. El comportamiento resultante puede ser cualquier cosa desde rechazar comunicarse o
moverse, a gritos y llanto incontrolados o en casos mds extremos, autolesiones, violencia e imprudencias.
Algunos comportamientos pueden ser simplemente para llamar la atencién y parardn solos si son
ignorados.

éPor qué las personas con SPW tienen rabietas?

Las personas con SPW tienen una serie de cuestiones subyacentes que pueden provocarles las rabietas.
Primeramente, la mayoria de las personas con SPW parecen estar ansiosos la mayor parte del tiempo,
puede que estén en el limite incluso antes de que algo vaya mal o cambie.

Su ansiedad puede incrementarse cuando hay comida alrededor, o estan pensando en comida o en un
evento social prédximo. La ansiedad toma distintas formas y puede ser vista en comportamientos como:
evitacién, el incumplimiento, la negacidén; perseverancia; confusion; frustracidon; comportamientos
argumentativos; una caida en los niveles de comunicacidn; comportamientos compulsivos.

Las personas con SPW son rituales o les gusta hacer las cosas de una determinada manera, y por tanto, se
pueden molestar si las cosas no suceden en un orden especifico. Tienen problemas para regular sus
emociones, y las rabietas pueden ocurrir cuando experimentan un evento inconsistente o una decepcion.
Esta tendencia hacia las rabietas distingue el SPW frente otras discapacidades en el desarrollo.
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¢Qué tienes que hacer cuando una persona con SPW tiene una rabieta?
Estas son estrategias simples y practicas que pueden ayudar a minimizar el impacto de la rabieta:

e En los primeros momentos de la rabieta es importante validar la emocién que esta siendo
expresada. Esto es, decirle a la persona que tiene la rabieta "Veo que estas molesto por lo que esta
pasando. Entiendo que esto te moleste" o "Veo que estas muy ansioso. ¢ Qué te esta molestando?
Vamos a ver cdmo afrontarlo”.

*Estrategias para hacer frente a la ansiedad pueden ser contar despacio o respirar hondo.

e Enlos primeros momentos puedes redirigir a la persona con una voz firme y clara. Puede ser capaz
de trabajar con ellos para resolver el problema ofreciendo dos alternativas. Por ejemplo, si te has
guedado sin café, puedes preguntar "En su lugar, iquieres té o un refresco?"

e Otra estrategia es guiarlos por el proceso de resolver un problema. Por ejemplo, en la situacion
anterior, puedes decir "Bueno, no queda café, iqué podemos hacer?"

e A menudo es imposible parar una situaciéon que estd avanzando hacia una rabieta. Si esto sucede,
permanece tan tranquilo como sea posible durante el episodio. Enfaddndote o reaccionando desde
la emocién a la situacidon generalmente empeorard las cosas. Piensa antes de actuar o hablar.
Hablar con una voz calmada, asertiva y segura puede ayudar. Evita gritar e intenta mantener bajo
control tus propias emociones. Intenta no mostrar miedo, rabia ni frustracion.

e Mantente a salvo y fuera de peligro. Considera la seguridad de los demds que pueda haber
alrededor e trata de disuadirlos de exponerse al peligro o implicarse. Considera la seguridad de la
persona que esta teniendo la rabieta. Puede ser necesario que retires objetos peligrosos. En casos
de violencia o actos imprudentes puede ser necesario que las personas abandonen la zona. Puedes
necesitar pedir ayuda.

e Dale a la persona tiempo y espacio para calmarse, dentro de lo posible. En casa, podemos invitarles
a retirarse a su cuarto hasta que se calmen. En el entorno de trabajo pueden ser invitados a ir a una
zona segura, como los vestuarios o una oficina vacia, apartados del resto de la gente.

e Si la persona te grita, dile que no puedes ayudarle hasta que no habla mas bajo y de forma
calmada. Rechaza contestarle o responder a sus preguntas hasta que no hable con calma. Aunque
esta estrategia puede llevar tiempo, a menudo ayudara a calmar la situacién

e Ofrece una bebida fria o una toalla mojada. Anima a la persona a lavarse la cara antes de discutir la
situacion.
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e Retirarte a tu cuarto y cerrar la puerta puede ser una buena estrategia si estds en tu propia casa 'y
es seguro hacer eso. Podras salir y hablar sélo cuando la persona te hablen de forma calmada y
respetuosa. Esto funciona bien si estan intentando que aceptes una peticidon no razonable. Estate
listo para retirarte de nuevo a tu habitacion si te vuelven a gritar.

e Pasado un tiempo, la rabieta terminard. Es importante ser positivo entonces. Resiste la tentacion
de discutir inmediatamente el incidente o de decirle qué ha hecho mal. Siempre podras
mencionarlo cuando haya pasado un tiempo. Por ejemplo, al dia siguiente o mas tarde, esa misma
noche. Tienes que intentar evitar reavivar la rabia o la frustracion. Una vez hayadis hablado
tranquilamente el incidente, intenta no volver a hacer referencia al mismo.

e Es mejor continuar con el resto del dia mientras sea posible. Es importante pasar pagina.
Algunas estrategias que los padres y cuidadores han encontrado exitosas al tratar una rabieta:

e Como con tus otros hijos, si hicieron alguna rabieta de pequenos, constantemente utilizamos
tiempo de espera en su habitacion con la puerta abierta. Nunca aceptamos las peticiones poco
razonables.

e Nosotros nunca usamos comportamientos violentos o agresivos. Construimos su autoestima
desde pequeiiita.

e Si era posible, hablabamos de lo sucedido e intentabamos ayudarle a entender los dos lados
del problema.

e Cuando nuestro hijo se ponia agresivo o violento y ya no podiamos razonar con él, nos
retirdbamos de la situacidon y dejdbamos que la rabieta corriera su curso. Nos quedabamos
cerca para asegurarnos de que no se hacia dafo, pero sin que él supiera que estabamos ahi.

e Ensena habilidades de afrontamiento cada dia!

La mejor manera de aprender a manejar sentimientos de frustracién es practicando a menudo,
cuando la ansiedad es minima. Con el tiempo, estas habilidades se recuerdan durante
episodios con una mayor ansiedad.

* Algunas estrategias efectivas son: respirar despacio, contar, usar objetos "desestresantes",
como musica, pelotas sensoriales y comunicacién

A pesar de que las rabietas son comunes en las personas con SPW, la frecuencia y la intensidad de las
mismas puede reducirse con la practica de estrategias de manejo exitosas.
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