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1. Resumen

Las enfermedades raras se caracterizan por presentar una elevada mortalidad entre
las personas que las padecen asi como una baja prevalencia. En Espafia, afectan a mas de
3 millones de personas. En la mayoria de los casos, esta condicion de salud diferente va
acompafiada de una elevada dependencia, que es asumida por los padres y madres de
estos nifos/as. Por todo ello, el objetivo de este trabajo fue disefiar un programa de
intervencion dirigido a padres y madres de nifilos/as con enfermedades raras para la mejora
de su bienestar psicolégico. Asimismo, se trabaja la aceptacion, adquisicién de habilidades
asertivas, tiempo de calidad en la pareja, inteligencia emocional, autoestima y resolucién de
problemas. El programa se encuentra dividido en un total 8 sesiones de una duracién de 90
minutos aproximadamente y de periodicidad semanal. Con la finalidad de analizar la eficacia
del mismo, se realizara una evaluacién pre y post intervencion, ademas de un seguimiento a
los seis meses, sobre las principales variables de cambio. Se espera que el programa arroje
resultados positivos. De ser asi, seria oportuna la difusion del mismo a organizaciones
similares para conseguir que este colectivo se sienta escuchado y acompafado en todo

momento.

Palabras clave: enfermedad rara, padres y madres, bienestar subjetivo, programa de

intervencion.
Abstract

Rare diseases are characterized by high mortality among sufferers and low
prevalence. In Spain, they affect more than 3 million people. In most cases, this different
health condition is accompanied by a high level of dependence, which is assumed by the
parents of these children. Therefore, the aim of this work was to design an intervention
program aimed at parents of children with rare diseases to improve their psychological
well-being. It also works on acceptance, acquisition of assertive skills, quality time with the
couple, emotional intelligence, self-esteem and problem solving. The program is divided into
a total of 8 sessions lasting approximately 90 minutes and held weekly. In order to analyze
the effectiveness of the program, a pre and post intervention evaluation will be carried out,
as well as a six-month follow-up on the main variables of change. It is expected that the
program will yield positive results. If so, it would be appropriate to disseminate it to similar

organizations to ensure that this group feels listened to and accompanied at all times.

Key words: rare disease, parents, subjective well-being, coping strategies,

intervention program.



2. Introduccion

Las enfermedades raras son aquellas que se caracterizan por tener una condicion
disfuncional de salud de muy baja prevalencia, asi como una elevada mortalidad entre las
personas que las padecen (Cortés, 2015). En gran medida afectan a mas de un érgano
vital, lo que hace que sea muy complicado que la calidad de vida de estas personas sea
optima (Cortés, 2015). Su inicio es insidioso y precoz, siendo su pico de incidencia mas
elevado en la edad pediatrica (Lorenzo, 2018). Asimismo, pueden contraerse de forma
hereditaria o debido a una variacion cromosdémica (Lorenzo, 2018). A esta situacion se
suma la comorbilidad de las enfermedades raras con otras condiciones de salud, lo que da
lugar a una gran cantidad de consecuencias negativas sobre el nivel de funcionalidad en las
principales areas de desarrollo, intensificando la discriminacion a nivel educativo, social y/o
profesional (Posada et al., 2008). Segun un estudio reciente, los datos encontrados sobre la
prevalencia del colectivo que padece una enfermedad rara son de aproximadamente del
3,5- 5,9 %, lo que hace referencia a un numero de entre 263 a 446 millones de personas en

todo el mundo (Guerranti et al., 2021).

En Espafa, las personas que cursan con enfermedades raras sobrepasan los 3
millones, siendo la misma una cifra muy elevada segun la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER, 2022). Aunque existen gran heterogeneidad de patologias a
este respecto, entre las mas frecuentes se encuentran el sindrome del aceite téxico o
enfermedad de la Colza, quiste de Tarlov y Retinosis pigmentaria (Statista Research
Department, 2021). El Portal de Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos (2022)
ofrece algunas de las caracteristicas clave de estas patologias. En primer lugar, el sindrome
del aceite toxico o enfermedad de la Colza tiene como principal caracteristica una
afectacion vascular general, la cual involucra a las arterias y venas de todos los érganos.
Asimismo, cursa con mialgias severas, eosinofilia e infiltrados pulmonares. En segundo
lugar, el quiste de Tarlov se caracteriza por presentar quistes que contienen liquido
cefalorraquideo en las raices nerviosas, pudiendo esto causar una pérdida de la funcién
sensitiva 0 motora de dolor elevado. Finalmente, las personas que sufren retinosis
pigmentaria presentan un dafio progresivo en los fotorreceptores, asi como del epitelio

pigmentario de la retina, causando ceguera (Orphanet, 2022).

Aunque estas enfermedades son diferentes entre si, todas tienen en comun el grado
de dependencia que generan, el cual normalmente se asume sobre todo por los padres y
madres de los nifios/as (San José, 2021). La incertidumbre y el desconcierto sobre el
prondstico de la enfermedad, asi como su alta tasa de mortalidad durante la primera etapa

de la vida, provocara en los progenitores un elevado coste emocional al tener que tomar



decisiones drasticas dificiles de sobrellevar y al saber que esto supondra un cambio en sus

vidas, disminuyendo la calidad de la misma (Lyon et al., 2021).

Dependiendo de la gravedad del caso, los/las cuidadores/as de estos nifos/as
pueden presentar un duelo por el hijo/a sano/a no nacido/a como forma de afrontamiento
adaptativo del dolor, asi como también pueden presentar sentimientos de ftristeza y
culpabilidad por su condicién de salud diferente (Kolemen et al., 2021). Ademas, este
colectivo suele presentar dificultades de adaptacién social, derivadas en gran medida a la
falta de informacién, sensibilizacién y concienciacién social sobre las enfermedades raras
(San José, 2021). Cabe destacar el peso emocional, ansiedad y depresion que presentan
estos padres y madres debido a la enfermedad rara de su hijo/a asi como la carga elevada
por el cuidado intensivo que precisan y la dependencia que estos/as conllevan (Avellan et
al., 2018). Por tanto, un incremento de la informacion sobre las enfermedades raras, el
apoyo adecuado por parte de los profesionales asi como un aumento de recursos,
proporcionara en este colectivo una gran cantidad herramientas de afrontamiento que

conllevaran a la reduccién de posibles desajustes emocionales (Moreno et al., 2008).

A pesar del desconocimiento cientifico asociado y la escasez de programas de
intervencion dirigidos a padres y madres de nifios/as con enfermedades raras, algunos
estudios destacan la importancia de intervenir y trabajar con los/las cuidadores/as
principales con la finalidad de proporcionarles estrategias de afrontamiento adaptativas ante
las dificultades que supone tener un hijo/a con una anomalia y/o problema congénito
(Jometdn et al., 2015). En su proyecto de intervencién psicoldgica en padres y madres de
nifios/as con cardiopatias congénitas, Galindo-Laguna (2006) demuestra que un programa
de relajacion progresiva en este colectivo ayuda a disminuir la ansiedad, tener conciencia
acerca de su cuerpo, asi como de las sensaciones que pueden experimentar con el fin de
lograr un equilibrio, dotar a los padres y madres de herramientas para afrontar situaciones
problematicas asociadas a la deficiencia de su hijo/a, fomentar la ayuda mutua entre ambos
progenitores y a anticipar el duelo por el nacimiento irregular que éste presenta.
Previamente a la realizacién de la relajacidn progresiva, este programa realiza un
cuestionario inicial, entrevista a los padres y madres por separado, una serie de
cuestionarios, valoraciones sobre el Programa de Relajacién progresiva, cintas de cassette

y una hoja en la que se registra la relajacion (Galindo-Laguna, 2006).

Otro programa fue el de Martinez et al., (2014), el cual pretendia demostrar que la
terapia de resolucion de problemas contribuia a reducir la carga que presentan los padres y
madres de nifios/as con paralisis cerebral, arrojando la misma resultados muy positivos

(Martinez et al., 2014). En la misma linea, el estudio de Rosell6 et al., (2003) analizé si tener



un hijo/a con déficit de atencion e hiperactividad afecta a la relacion marital, sentimientos de
los cuidadores/as, relaciones entre hermanos/as asi como a la economia familiar. Los
resultados revelaron que todas estas variables se ven resentidas, presentando los padres y
madres ansiedad y estrés, una reduccion de su nivel econdmico debido al aumento de
gastos educativos y psicoldgicos, una disminucion del tiempo de calidad en la pareja y un
aumento de los enfrentamientos entre ellos asi como un disminucidén de sus relaciones
sociales (Rosell6 et al., 2003). Como se puede observar, algo tan normalizado como es el
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) tiene numerosas consecuencias
negativas en los padres y madres de estos/as ninos/as. Por tanto, si se hace referencia a
las enfermedades raras, estas presentan un coste aun mas elevado debido a los numerosos
tratamientos que conllevan, las pruebas diagndsticas, el cuidado excesivo, incertidumbre

sobre el diagnostico médico, etc.

Estos programas reflejan la necesidad de trabajar la inteligencia emocional
(autoconciencia y autorregulacion emocional) que presentan estos padres y madres, la
aceptacion de la condicion de salud diferente de su hijo/a, afrontamiento de situaciones
disfuncionales, habilidades asertivas, resolucion de problemas y toma de decisiones asi
como establecer tiempo de calidad en la pareja y fortalecer el vinculo afectivo. Por todo ello,
el objetivo de este trabajo consiste en disefiar un programa de intervencion dirigido a
progenitores de nifios/as con enfermedades raras para promover su bienestar psicoldgico
(subjetivo, material, laboral y de pareja) a través de la adquisicion de estrategias de

afrontamiento adaptativo.

3. Método

3.1 Objetivos
Objetivo general

Promover el bienestar psicolégico (subjetivo, material, laboral y de pareja) de padres y
madres que tengan hijos/as con enfermedades raras a través de un programa de

adquisicion de estrategias de afrontamiento.
Objetivos especificos

e Aumentar la aceptacion de tener un hijo/a con una condicion de salud diferente.
e Mejorar las habilidades asertivas dirigidas a situaciones especificas (por ejemplo,
ante comentarios despectivos o miradas atentas).

e Dedicar tiempo de calidad a la pareja y fortalecer el vinculo afectivo.



e Fomentar la autoconciencia y disponer de habilidades de autorregulacion emocional.
e Incrementar la autoestima de los/las cuidadores/as.
e Disponer de estrategias adaptativas de resolucién de problemas y toma de

decisiones.

3.2 Participantes

El presente programa esta dirigido a progenitores de nifios/as neonatos e infantes
con enfermedades raras. Los grupos de trabajo estaran compuestos por un maximo de 12
personas o 6 parejas, contando con ambos progenitores en la medida de lo posible. Para
que sea posible la participacién los padres y madres de estos nifios/as, no deberan disponer
de un diagndstico clinico. Con el programa CUIDAR(ME) se pretende fomentar la

motivacién, participacion y libertad de expresién de los/las participantes.

3.3 Variables e instrumentos
El protocolo de evaluacion psicolégica comprehende los siguientes instrumentos:

- Escala de Bienestar Psicolégico (EBP) (Sanchez-Canovas, 2021). Permite realizar
una valoracion del grado de bienestar general que presenta una persona a través de
la informacién subjetiva respecto de su nivel de satisfaccion en distintos ambitos de
su vida. Consta de un total de 65 items y dispone de una escala de respuesta tipo
Likert de 5 puntos. A su vez, incluye cuatro subescalas: Bienestar Psicologico
Subjetivo, Bienestar Material, Bienestar Laboral y Relaciones con la Pareja.
Asimismo, permite la obtencion de una forma rapida y breve de una valoracion
especifica del grado de felicidad general que presenta la persona y de su
satisfaccion en cuanto a sus ingresos econdémicos y bienes materiales, en el ambito
laboral y en la relacién con la pareja. Todos estos aspectos estan relacionados de

forma intima con el bienestar psicolégico general de la persona.

- Cuestionario de Aceptacion y Accion Il (AAQ; Hayes et al.,, 2000; adaptacion
espafnola de Barraca, 2004). Permite realizar una evaluacién del nivel que presenta
la persona de aceptacién psicologica asi como de evitacion experiencial. Consta de
un total de 9 items y presenta una escala de respuesta tipo likert de 7 puntos.
Asimismo, se incluyen tres dimensiones: evaluacion inapropiada de diversos
problemas de la vida, desenfreno emocional y respuesta poco eficaz a los

problemas.



Test de Inteligencia Emocional Mayer-Salovey-Caruso (MSCEIT; Mayer et al., 2002,
adaptacion espafola de Extremera y Fernandez-Berrocal, 2012). Se encarga de
evaluar el cociente de inteligencia emocional a través de pruebas de rendimiento.
Consta de cuatro escalas o areas las cuales son: Percepcion emocional, Facilitacion
emocional, Comprensién emocional y Manejo emocional. Sus respuestas reflejan
actitudes presentes en la vida cotidiana para resolver conflictos emocionales. Este
test ofrece unos resultados totales en relacion a la inteligencia emocional asi como

los resultados en dos terrenos: estratégico y experiencial.

Cuestionario para la Evaluacion de Adoptantes, Cuidadores, Tutores y Mediadores
(CUIDA) (Garcia et al., 2007). Evalua la competencia que tiene una persona de
proporcionar atencion y cuidado de manera correcta a un hijo/a, ya sea bioldgico/a,
adoptado/a, en acogida o tutelado/a. También evalla cuan preparados se
encuentran estos padres y madres para atender a personas dependientes
(enfermos/as, personas con diversidad funcional, etc), asi como otras variables.
Ademas de esto, el cuestionario CUIDA se caracteriza por medir numerosas
variables psicolégicas y de personalidad, concretamente 14 siendo las mismas el
altruismo, la asertividad, apertura, empatia, autoestima, capacidad de resolucion de
problemas y del duelo, independencia, equilibrio emocional, reflexividad, flexibilidad,
tolerancia a la frustracion, sociabilidad y capacidad de la persona para entablar
vinculos afectivos o de apego. Este cuestionario consta de una totalidad de 189

items con una escala tipo Likert de 4 puntos (1 = “En desacuerdo”; 4 = “De acuerdo”)

En la Tabla 1 se recoge toda la informacién presentada de forma resumida, exponiendo los

objetivos del programa asi como las variables que se trabajan en cada uno de ellos y el

instrum

Tabla 1

ento a utilizar.

Objetivos, Variables e Instrumentos

Objetivo Variable Instrumento
Aumentar la aceptacion de Aceptacion Cuestionario de Aceptacion
tener un hijo/a con una y Accién Il (AAQ; Hayes et
condicion de salud al., 2000; adaptacion

diferente. espafiola de Barraca, 2004)



Mejorar las habilidades Asertividad
asertivas dirigidas a

situaciones especificas (por

ejemplo, ante comentarios

despectivos o miradas

atentas)

Dedicar tiempo de calidad a Vinculo afectivo
la pareja y fortalecer el

vinculo afectivo.

Fomentar la autoconciencia Inteligencia emocional
y disponer de habilidades
de autorregulacién

emocional

Incrementar la autoestima Autoestima

de los/las cuidadores/as

Disponer de estrategias
adaptativas de resolucion Toma de decisiones
de problemas y toma de

decisiones

Resolucion de problemas y

Cuestionario para la
Evaluacién de Adoptantes,
Cuidadores, Tutores y
Mediadores (CUIDA)
(Garcia et al., 2007)

Cuestionario para la
Evaluacién de Adoptantes,
Cuidadores, Tutores y
Mediadores (CUIDA)
(Garcia et al., 2007)

Test de Inteligencia
Emocional
Mayer-Salovey-Caruso
(MSCEIT; Mayer et al.,
2002; adaptacion espanola
de Extremera y

Fernandez-Berrocal, 2012)

Cuestionario para la
Evaluacién de Adoptantes,
Cuidadores, Tutores y
Mediadores (CUIDA)
(Garcia et al., 2007)

Cuestionario para la
Evaluacién de Adoptantes,
Cuidadores, Tutores y
Mediadores (CUIDA)
(Garcia et al., 2007)

3.4 Procedimiento

Para la ejecucién de la presente propuesta de intervencion, se invita a participar a

padres/madres pertenecientes a la Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER),
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concretamente en su sede de Alicante, en la Comunidad Valenciana. El perfil seleccionado
seran progenitores/as cuyos hijos/as tengan una edad comprendida entre los 0, es decir,
recién nacido/a e incluso estando la madre en el periodo de embarazo, y hasta los 5 afios
de edad. Considerando estos criterios, se seleccionara a una muestra de 12 personas (6
parejas). A partir de este punto, se realizara una primera sesién dedicada a tener una
reunién informativa grupal. Esta constara de una hora de duracién aproximadamente. En
ella primeramente, se realizaran las presentaciones tanto de los/las profesionales como de
los/las participantes. Seguidamente, se administrara el protocolo de evaluacién psicoldgica
y, después de la realizacion del mismo se firmara el consentimiento informado. Este deben
firmarlo los miembros que quieran participar en el programa. Después de esta primera toma
de contacto con cada uno/a de los participantes, se organizara el grupo y se comunicaran

los dias y las horas de las sesiones.

Una vez que se hayan recogido todos los datos de forma adecuada, se podra
comenzar al siguiente dia con la intervencion, constando la misma de 8 sesiones con una
duracién de 1 hora y media aproximadamente cada una y repartidas cronolégicamente
durante un mes tal y como se observa en la Figura 1. En cuanto a los dias, se realizara dos
dias a la semana (lunes y jueves), siendo su horario y los dias establecidos por los/las
profesionales que imparten el programa. La intervencion realizada contara con un pre testy
con un post test para asi poder corroborar la eficacia del programa y se realizara un

seguimiento pasados seis meses de la intervencion.

Figura 1
Cronograma
SEMANAS
SESIONES VARIABLES A TRABAJAR 1 2|3 4
1 Bienestar Psicoldgico L
2 Aceptacion J
3 Asertividad y Habilidades asertivas L
4 Tiempo de calidad en pareja y vinculo afectivo J
5 Inteligencia Emocional L
6 Autoestima J
7 Resolucion de problemas y toma de decisiones L
8 Bienestar Psicoldgico ]

Mota. L= lunes; J= jusves.
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3.5. Desarrollo de la intervencion

SESION 1. PRESENTACION. PRIMERA TOMA DE CONTACTO

Objetivo: Promover el bienestar psicoldgico (subjetivo, material, laboral y de pareja) de
padres y madres que tengan hijos/as con enfermedades raras

Duracion: 1 hora aproximadamente

Recursos materiales: Power Point, proyector, folios, boligrafos y Escala de Bienestar
Subjetivo (EBP) (Sanchez- Canovas, 2021)

La primera sesién dara comienzo con una presentacion. En primer lugar, se
presentara a los psicologos/as que impartiran el programa asi como la dinamica a seguir,
fechas de realizacion del programa y horarios. Seguidamente, se presentaran los padres y
madres de forma dinamica. Para ello, deberan decir su nombre y apellidos y una cualidad
que resalten de su hijo/a que presenta una enfermedad rara. El/la que piense que su nifio/a
también presenta esa cualidad, debera levantar la mano y sera el siguiente en presentarse.

Asi hasta que el grupo completo se haya presentado.

Una vez que todos se hayan presentado, se repartiran folios en blanco donde cada
uno debera exponer qué cree que son las enfermedades raras y a cuantas personas creen
que afecta esta enfermedad asi como algun tipo de enfermedad rara que conozcan. Una
vez hayan terminado, se expondra un PowerPoint (anexo 1) en el que se refleje la definicion
de enfermedad rara (diapositiva 1) asi como su prevalencia (diapositiva 2) y tipos mas

comunes en Espafa (diapositiva 3), con la finalidad de clarificar los conceptos.

A continuacion, se pasara la Escala de Bienestar Psicolégico (EBP) para evaluar el
grado de bienestar general que presenta la persona asi como un consentimiento informado
que deberan firmar si quieren pertenecer al programa. Finalmente, se abrira un debate
donde los participantes deberan expresar si creen que es necesario este programa y el por
qué.

SESION 2. ACEPTAR(TE)

Objetivo: Aumentar la aceptacion de tener un hijo/a con una condicién de salud diferente
Duracién: 90 minutos aproximadamente

Recursos materiales: proyector, video, folios, boligrafos.
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Para comenzar la sesion, se realizara una mesa redonda donde los participantes
deberan expresar sentimientos y situaciones que presenten cuando se encuentran en
compaiia de sus hijos/as, con la finalidad de que vean las experiencias de los otros y
acepten que todos presentan dificultades pero que aun asi deben prestarles cuidado y
atencion de forma adecuada. Una vez pasado este tiempo, se expondra un breve video

(véase anexo 2) sobre nifios/as con enfermedades raras.

Una vez pasado este tiempo, se realizara la primera actividad denominada ¢ cémo
me siento?. En ella, se repartird a cada uno un folio dénde se ilustraran dos columnas
(anexo 3): en la primera deben expresar cdmo se sienten actualmente y en la segunda un
pensamiento alternativo en el que indiquen como podrian sentirse mejor en relacion al
cuidado de su hijo/a y a la atencion que precisan, con la finalidad de promover la aceptacion
de la condicién de salud diferente de su hijo/a. Un ejemplo podria ser: “siento que todo que
me pasa a mi y que no voy a poder ser un/a buen/a padre/madre” en la primera columna y
en la segunda “mi hijo/a tiene una condicion de salud diferente pero no por ello voy a dejar

de estar a la altura”.

Para concluir la sesion se realizara un debate de forma ordenada en el que,
opcionalmente, comentaran qué han puesto en dicho papel al resto de los compafieros/as.
Seran ellos mismos los que se daran feedback unos a otros. Después, se comentara

brevemente qué ha parecido la actividad y se les dara pie a que expresen cémo se sienten.

SESION 3. EXPANDIR(ME)

Objetivo: Mejorar las habilidades asertivas dirigidas a situaciones especificas (por
ejemplo, ante comentarios despectivos 0 miradas atentas)
Duracion: 90 minutos aproximadamente

Recursos o materiales: PowerPoint, proyector, fotos, folios, boligrafos

El inicio de esta sesion tendrd lugar con un breve repaso de 10 minutos
aproximadamente de la sesidn anterior. A continuacién, se expondra un PowerPoint en el
que se refleja la definicion de asertividad, asi como diferentes técnicas asertivas (banco de
niebla, disco rayado, etc.) para, posteriormente, poder utilizar estos conocimientos en las

actividades propuestas.

La primera actividad se denomina fotografia. En ella, se repartira la misma foto a
cada pareja en la cual aparecera una situacion (anexo 4). Uno de los participantes debera

recrear la situacién con una actitud deficiente y, el otro, realizar la escena de forma asertiva,
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con la finalidad de ver las dos formas de actuacion. Esta actividad sera realizada por todas
las parejas y una vez todas hayan realizado la situacién, entre todos debera decidir quién ha

respondido mejor a la situacion planteada.

La segunda sera un role-playing denominado: ¢qué hago?. En él, se dispondran por
parejas y se les dara a cada uno un papel con diferentes técnicas asertivas (banco de
niebla, disco rayado, técnica del sandwich, etc.) y tendran que actuar dependiendo de la
técnica que les toque. Por ejemplo, uno tiene que utilizar la técnica de banco de niebla
(consiste en reconocer a la otra persona que puede tener razén pero que a pesar de ello

nuestra decisién es firme) y la otra persona debera interpretar una situacion ficticia.

- Ejemplo de situacion: “Una persona te dice constantemente que tu hijo/a tiene una
mancha extrafia y que tienes que llevarlo al médico”.

- Ejemplo de respuesta asertiva: “Entiendo tu preocupacién por mi hijo/a, actualmente
ya hemos tomado cartas en el asunto y el médico se encuentra alertado, de todas

formas gracias por el interés”

Finalmente, se realizara un debate en el que deberan comentar qué les ha parecido
la actividad, el nivel de satisfaccién que presentan y como se sienten tras la realizacion de

la misma.

SESION 4. AMAR(TE)

Objetivo: Dedicar tiempo de calidad a la pareja y fortalecer el vinculo afectivo
Duracioén: 90 minutos aproximadamente

Recursos materiales: pizarra, tizas, PowerPoint, proyector

La sesién dard comienzo repasando la tematica trabajada en la sesion anterior vy,
seguira con el tema que se va a abordar en los siguientes noventa minutos: dedicar tiempo
de calidad a la pareja y fortalecer el vinculo afectivo. Seguidamente, se expondra el término

“tiempo de calidad en pareja” y se explicara como establecer un correcto vinculo afectivo.

A continuacién, se realizara la primera actividad denominada: linea de la vida en
pareja. En ella, saldra a la pizarra cada participante de uno en uno y debera realizar en la
misma una linea de la vida en relacién a su vida en pareja. Debera dividir la linea por
apartados en relacién a acontecimientos vitales que han sido importantes y han marcado a
la persona en la relacidon ya sean buenos o malos. Después, el grupo le dara feedback

sobre el lado positivo de cada situacion y, finalmente, lo hara la propia pareja.



14

La siguiente actividad, siénteme, comenzara dividida por parejas y cada persona
debe ponerse de espaldas a la misma, tocando espalda con espalda. A continuacion, uno
de los dos debera decir una cualidad negativa de la pareja y el otro miembro debera decir
cdmo puede cambiarlo. Posteriormente, siguiendo la misma dindmica dird una cualidad
positiva, después se hara de forma inversa. Con ello, se pretende promover la

comunicacion en pareja y, por tanto, reforzar el vinculo afectivo.

Después, se pondra una presentacion con alternativas y habilidades que pueden
utilizar para fomentar el bienestar en la pareja. Después de la visualizacién de la misma,
deberan comentar qué haran ellos y como fomentaran ese vinculo afectivo en pareja.
Finalmente, los participantes deberan expresar qué les ha parecido la actividad y cémo se

sienten.

SESION 5. EMOCIONAR(ME)

Objetivo: Fomentar la autoconciencia y disponer de habilidades de autorregulacion
emocional
Duracion: 90 minutos aproximadamente

Recursos o materiales:, Power Point, proyector, folios, boligrafos

La sesion tendra lugar con un repaso de los contenidos acontecidos en la sesién
anterior y, posteriormente, se presentara el tema que se va a abordar en los noventa
minutos de sesion siendo el mismo la inteligencia emocional (autoconciencia y

autorregulacién emocional).

En la primera actividad denominada la historia de mi vida, se expondra un relato en
el que una madre cuenta la historia de vida que ha llevado teniendo un hijo con una
enfermedad rara y como posteriormente, ha conseguido autorregular sus emociones y salir
adelante. A continuacion, se les propondra a los padres y madres que proyecten en un
papel su propia historia 0 que realicen un dibujo ilustrativo que muestre como se sienten
actualmente, poniéndolo después en comun con los compaferos mediante un debate

organizado.

A continuacion, se realizara otra actividad: relajarme. En ella, se pondra un
PowerPoint con dos técnicas de relajacion (relajacion muscular progresiva y respiracion
diafragmatica) y algunas técnicas de distraccion, las cuales una vez explicadas seran

realizadas junto con los/las profesionales que imparten el taller.



15

Para finalizar, se realizara un debate en el que deben exponer actividades
agradables que les gusta realizar y proponer dias de la semana para poder hacerlo.

Después, deberan indicar qué les ha parecido esta actividad y cémo se sienten.

SESION 6. VALORAR(ME)

Objetivo: Incrementar la autoestima de los/as cuidadores/as
Duracion: 90 minutos aproximadamente

Recursos o materiales: folios, boligrafos, espejos

Como en las sesiones anteriores, esta sesion tendra comienzo con el repaso de los
contenidos abordados en la sesién anterior y con la presentacion de la tematica de la sesion

actual: la autoestima.

Para la primera actividad: yo, se les repartira un folio a cada uno/a con dos columnas
(anexo 5): “yo puedo”, en la que deberan expresar cualidades que creen que tengan y
puedan hacer como por ejemplo: “yo puedo cuidar a mi hijo/a” y “yo tengo”, en la que
pondran qué es aquello que tienen y les proporciona seguridad como por ejemplo: “yo tengo

una familia que me apoya”.

En la segunda actividad: reflejo , se les proporcionara un espejo. Una vez se
observen durante un par de minutos, deberan decir las cualidades que han escrito en el
papel mirandose a ellos mismos, con la finalidad de fomentar su autoestima. Esta actividad
se realizara de forma individual en un espacio alejado de los/las compaferos/as para que

no haya distracciones y puedan expresar sus sentimientos y emociones libremente.

Finalmente, se realizara un debate en el que los que quieran podran exponer lo que
han escrito en el papel. Ademas, cada comparnero/a debera decir una cualidad positiva de la
persona que se sitle a su derecha. Una vez realizado ésto, los participantes expondran sus

sentimientos y lo que les ha parecido la actividad.

SESION 7. CONTROLAR(ME)

Objetivo: Disponer de estrategias adaptativas de resolucion de problemas y toma de
decisiones
Duracion: 90 minutos aproximadamente

Recursos: PowerPoint, proyector, pizarra, tizas,folios, boligrafos
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La sesidén siete dard comienzo con un breve recordatorio de los contenidos
abordados en la ultima sesion y, seguidamente, se presentara la materia que se va a
abordar: estrategias adaptativas de resolucion de problemas y toma de decisiones. Se
expondran en un PowerPoint los pasos a seguir para resolver problemas y tomar decisiones

efectivas buscando la alternativa mas apropiada.

Para la primera actividad: conflicto, se relatara una dificultad de la vida cotidiana en
cuanto a la condicién de salud diferente de su hijo/a. Posteriormente, se realizara una lluvia
de ideas en la que cada participante debera expresar al menos, dos alternativas 6ptimas
para la resolucién de la misma. Mientras las van diciendo, los profesionales iran apuntando
las alternativas en una pizarra. Una vez reunidas todas las alternativas, se hara una
reflexion grupal en la que deberan observar atentamente todas ellas y, mientras las

observan se les entregara un folio a cada uno/a.

En la segunda actividad: eleccion, cada participante escribira en el folio cual cree
que es la alternativa mas apropiada para resolver el problema, por lo que debera tomar una
decision. Una vez todos los miembros del grupo hayan escrito su alternativa, se leeran en
voz alta para ver cual es la que mas se ha escogido. Finalmente, se preguntara de forma
individual a cada uno/a de ellos/ellas el por qué han escogido esa alternativa y los/las

profesionales del taller expondran cual seria la alternativa 6éptima y el por qué.

SESION 8. DESPEDIDA

Objetivos:
- Evaluar que el programa ha resultado eficaz y satisfactorio

- Recoger propuestas de mejora

Duracion: 90 minutos aproximadamente
Materiales: Escala de Bienestar Subjetivo (EBP) (Sanchez- Canovas, 2021), PowerPoint,

proyector y diplomas

En esta ultima sesion, se expondra un Powerpoint con un resumen de todos los
contenidos abordados hasta esta sesion, es decir, se realizara una sesion de repaso para

afianzar bien todos los conocimientos vistos hasta el momento.

Posteriormente, se distribuira de nuevo la Escala de Bienestar Subjetivo (EBP)
(Sanchez- Canovas, 2021) para comprobar que nuestro objetivo inicial se ha cumplido de

forma satisfactoria. Una vez hayan realizado el cuestionario, se realizara un debate final
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donde expondran las cosas que les ha aportado la participacion en el programa asi como

propuestas de mejora para poder pulirlo lo maximo posible.

Finalmente, se les proporcionara un diploma (anexo 6) como agradecimiento por
haber participado en el programa y se les explicara la evaluacién de seguimiento asi como
la importancia de la misma. Se les dird que pasados seis meses seria conveniente una
evaluacién para ver en qué punto se situan y si es conveniente trabajar en algun aspecto en

concreto.

4. Discusion

Las estrategias de afrontamiento psicolégico se convierten en una herramienta
fundamental para padres y madres de nifios/as con enfermedades raras. En este caso,
los/las progenitores/as de estos nifios/as se encuentran con un doble obstaculo, el primero
hace referencia a tener un hijo/a sano/a no nacido/a que presenta necesidades y un grado
de dependencia elevado vy, por otro lado, la falta de estrategias y habilidades de los/las
cuidadores/as para sobrellevar el dia a dia de forma efectiva (Gaite et al., 2008). Es por
tanto un hecho, que los/las cuidadores/as principales precisan de la misma forma de
cuidado que su hijo/a, ya que en la mayoria de los casos, su calidad de vida se ve
disminuida y afectada de forma exponencial. Asimismo, cabe destacar que su cuidado

contribuye de una forma positiva a la salud del nifio/a enfermo/a (Michalik,2014).

En el presente trabajo se ha elaborado un programa de intervencion psicolégica para
promover el bienestar psicolégico de padres y madres que tengan hijos/as con
enfermedades raras. Para el establecimiento de los objetivos principales y especificos, asi
como para una correcta elaboracién de las sesiones, se han buscado referencias
bibliograficas basadas en la evidencia, programas que hayan resultado efectivos, asi como
variables psicoldgicas con las que se precise trabajar en este colectivo y apenas se ahonde
sobre ellas. Tras una busqueda exhaustiva, se optd por trabajar la aceptacion de tener un
hijo/a sano/a no nacido/a, autoestima, habilidades asertivas, tiempo de calidad en la pareja
y fortalecimiento del vinculo afectivo, inteligencia emocional, resoluciéon de problemas y

toma de decisiones.

Los resultados que cabria esperar tras la realizacion de este programa de
intervencion serian mejorar en gran medida el bienestar psicoldgico (en términos subijetivos,
emocionales y sociales) de los/las cuidadores/as principales ya que como se ha podido
observar, es una variable que necesita ser estudiada y trabajada en profundidad. En las

investigaciones realizadas por Galindo-Laguna (2006) se proponen una serie de estrategias
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de afrontamiento como son las técnicas de relajacion entre otras. Tras un analisis, se
observd que estas técnicas trabajadas en consonancia, resultaban efectivas para disminuir
emociones negativas como la ansiedad y estrés (Galindo-Laguna, 2006). Otro trabajo fue el
realizado por Martinez et al., (2014), abordando técnicas para la resolucion de problemas
en padres y madres con hijos/as que presentan pardlisis cerebral (Martinez et al.,2014).
Finalmente en el estudio realizado por Rosell6 et al., (2003), se observa que aquellos/as
padres y madres que tienen hijos/as con una condicién de salud diferente, presentan una
disminucion de las habilidades sociales y, a su vez, se ven afectadas las relaciones de

pareja (Rosell6 et al.,2013)

En base a esta literatura previa se ha implementado un programa de intervencion
para padres y madres de nifios/as con enfermedades raras. Este servira de gran ayuda para
que los/las cuidadores/as se sientan escuchados y comprendidos, asi como para que
adquieran estrategias de afrontamiento que podran utilizar posteriormente. Cabe esperar
que este programa resultara efectivo y obtendra buenos resultados si se pone en practica,
ya que los/las cuidadores/as de estos nifios/as contarian con gran cantidad de herramientas
para poder llevar a cabo el cuidado de sus hijos/as con éxito, asi como su propio

autocuidado.

Por otro lado, se espera que en el inicio del programa se consiga llegar al nUmero
Optimo de participantes y que se dé a conocer entre los/las demas companeros/as y
amigos/as. A pesar de que este programa de intervencion va dirigido a las personas
pertenecientes a la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER) de la
Comunidad Valenciana y, concretamente de la provincia de Alicante, se pretende en un
futuro y con las mejoras pertinentes que, si el programa funciona con éxito y resulta eficaz
se pueda ampliar el abanico y contar con otro tipo de asociaciones que contribuyan con las

enfermedades raras y con el cuidado a los padres y madres explicitamente.
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6. Anexos

Anexo l. Sesion 1. PowerPoint

CUIDAR(ME

Diapositiva 1

{QUE SON LAS ENFERMEDADES RARAS!

LAS ENFERMEDADES RARAS SON AQUELLAS QUE SE CARACTERIZAN POR TENER UNA CONDICIGN DISFUNCIONAL DE SALUD DE MUY BATA
PREVALENCEA, AST COMO UNA ELEVADA MORTALIDAD ENTRE LAS PERSONAS QUE LA PADECEN
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Diapositiva 2

PREVALENCIA

3,9-5,1% —) 263 A 46 MILLONES

+ 3 MILLONES

Diapositiva 3

11708

LAS ENFERMEDADES RARAS MAS FRECUENTES EN ESPARA SON:

1. SINDROME DEL ACETTE TOXICO O ENFERMEDAD DE LA COLZA
1. QUISTE DE TARLOV
3. RETINOSIS PLGMENTARTA




Anexo 2. Sesion 2. Video de Enfermedades Raras, Youtube

Nifios con enfermedades raras: la recuperacion de unos héroes

e .

Nifios con
enfermedades raras:

La recuperaciéon de unos héroes_
: -

P Pl <) 0:04/1:38 - Nifios con enfermedades raras > flaalizabiacidabaic = g Bl

https://www.youtube.com/watch?v=u3B8Va76ayk

Anexo 3. Sesién 2. Actividad: ;cdmo me siento?
Tabla 2

¢ Coémo me siento?
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¢, Cémo me siento? Pensamiento alternativo

Siento que todo que me pasa a mi y que no Mi hijo/a tiene una condicion de salud

voy a poder ser un/a bueno/a padre/madre diferente pero no por ello voy a dejar de

estar a la altura



https://www.youtube.com/watch?v=u3B8Va76ayk

Anexo 4. Sesién 3. Actividad 1: fotografia

A

SITUACION: Liegas del trabajo y tienes un mal dia, ademas has discutido con tu pareja. Tu
hijo/a con una enfermedad rara te pide que si puedes jugar con él/ella.

Anexo 5. Sesion 6. Actividad 1: yo
Tabla 3

Yo

25

Yo puedo Yo tengo

Cuidar a mi hijo/a Una familia que me apoya




Anexo 6. Diploma

CER TG

CERTIFICADO DE RECONOCIMIENTO POR LOS LOGROS
OBTENIDOS EN EL PROGRAMA REALIZADO

CUIDARME)

PROGRAMA DE INTERVENCION PARA PADRES Y MADRES DE NINOS/AS CON ENFERMEDADES RARAS

0ol Cry

FIRMA DEL PROFESIONAL
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