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El Sindrome de Prader-Willi (SPW) es una Enfermedad Rara dado que su incidencia es
de aproximadamente, un afectado cada 15.000 nacidos. Fue descrito por primera vez
en 1956 por los doctores Prader, Willi y Labhart aunque los primeros estudios cromo-
somicos no se realizaron hasta 1981. Las alteraciones genéticas que originan el SPW
tienen como causa comun la pérdida o inactivacion de genes paternos en la region
15q11-g13 del cromosoma 15 y pueden ser de diversos tipos, aungque todas ellas compar-
ten la afectacién del sistema nervioso central del individuo, con especial predileccién
por el hipotalamo.

El diagnostico del SPW se realiza tras tener una sospecha clinica que conlleva la reali-
zacion de las pruebas genéticas que lo confirman o descartan, a pesar de lo que se ha
avanzado en el tema, todavia hoy se realizan diagndsticos tardios, con la consiguiente
complicacion para la vida del paciente y de su familia, que esto acarrea.

La alteracién organica e irreversible que el sindrome provoca, predispone a determi-
nados comportamientos y caracteristicas de personalidad, que dan lugar a sujetos que
comparten un fenotipo fisico y comportamental en la inmensa mayoria de los casos.
No podemos olvidar que se trata de un sindrome, esto conlleva indefectiblemente que
cada persona padecera los sintomas de diferente manera, con distinta frecuencia o
intensidad y en diversas etapas de su vida. Por esto, parte de nuestra dedicacién pro-
fesional ird dirigida a ver a la persona por encima de la enfermedad, puesto que cada
dividuo, mas alla del mal que le aqueja, es unico.

Pretendemos en adelante sefialar cuales son los déficits y dificultades que encuentran
a lo largo de su vida las personas que sufren este sindrome, pero no queremos dejar
pasar la ocasién de sefialar también algunas de sus peculiaridades mas positivas y
alentadoras. Son seres humanos que comparten muchas caracteristicas con el resto
de sus familiares y crecerdn siguiendo los principios educativos que rijan en sus ho-
gares, valoran y necesitan mucho el afecto, motivo por el cual son excelentes com-
pafieros de los mas pequefios y de cualquier animal de compafiia con el que puedan
relacionarse; son inagotables en su capacidad de lucha cuando se proponen algo y no
escatiman en esfuerzo ni trabajo cuando la ocasién lo requiere; y a pesar de no sentir-
se comprendidos por el resto en infinidad de ocasiones, siempre conservan las ganas
de hacer nuevos amigos.



Somos conscientes de que el trabajo en los centros educativos con personas que pa-
decen el SPW, es complejo, y requiere del conocimiento de la sintomatologia del sin-
drome y de las estrategias especificas para su manejo. Por eso intentaremos describir
sus caracteristicas comportamentales y cognitivas, asi como la mejor forma de aproxi-
marse a ellas.

Todo el personal del centro (docente y no docente) debe tener informacién sobre el
SPW, esto va a propiciar el que se trabaje aunando esfuerzos y que la persona afectada
no pueda recurrir a quienes, ajenos a su afeccién, le proporcionen comida o el refor-
zamiento de comportamientos indeseados. Podremos ademas de esta forma, ofrecer
un ambiente mas estructurado que genere calma y control para y sobre la persona
enferma. Es imprescindible la coherencia entre los profesionales del entorno esco-
lar. Si no existe, no solo se les permite la posibilidad de acudir en cada ocasién a la
persona que sera mas permisiva, sino que ademas dificultaremos mucho su construc-
ciéon de esquemas de lo que esta bien y mal, ademas de generar un ambiente poco
estructurado en el que no se sabe muy bien cudles son las normas a cumplir y con qué
consecuencias.

Por lo complicado de incorporar visiones y datos, lo ideal es que haya una persona que
coordine todas las intervenciones relacionadas con este alumno y que establezca las
lineas de actuacion, ademas de gestionar el flujo de informacién que se vaya produ-
ciendo. Puede darnos la sensacién de que todo esto conlleva una cantidad considera-
ble de trabajo extra, pero con el tiempo descubriremos que una vez que la estructura
de trabajo esté configurada, nos proporcionara las estrategias necesarias para preve-
nir futuros problemas, que de otro modo, podran afectar al funcionamiento de toda la
clase.

Las personas con el SPW necesitan tener unas pautas claras, con los limites bien mar-
cados y una persona de referencia. Los cambios, las contradicciones en las instruccio-
nes o numerosos interlocutores hacen que se sientan confusos, desorientados y con
miedo, que no son las condiciones mas idéneas para participar oportunamente del
proceso de enseflanza-aprendizaje.

Ya lo hemos dicho, nunca debemos perder de vista el hecho de que la base de su
comportamiento se debe a dafos cerebrales de origen genético que van a repercutir
directamente en su percepcion del mundo y en su forma de actuar. Es decir, su fenoti-
po comportamental en muchos aspectos no va a ser modificable, y seremos los profe-
sionales lo que tengamos que cambiar el entorno, de forma que mejor se adapte a sus
caracteristicas fisicas, psicoldgicas y hasta sociales, si queremos obtener el resultado
mas productivo a todos los niveles.



Las personas con SPW llegan al mundo con un tono muscular muy escaso, tanto que a
veces no pueden ni succionar para alimentarse, teniendo que recurrir en multitud de
ocasiones a herramientas y técnicas especificas para consequirlo. Suelen nacer mas
pequefios y con menor talla que la poblacidn general y presentar retraso general en el
desarrollo y el lenguaje por lo que tardan bastante mdas en alcanzar las distintas eta-
pas evolutivas. Desde el momento del nacimiento deben recibir fisioterapia, logopedia
y el apoyo de un amplio abanico de profesionales sanitarios que debera mantenerse a
los largo de toda su vida, ya que aungue su tono muscular y otras complicaciones fisi-
cas mejoran mucho, siempre hay déficits que van a mantenerse. La media del cociente
intelectual de las personas con SPW es de 70, y no suelen superar la edad mental de
los 10 u 11 afos.

A partir de los 2/4 afios empiezan a observarse algunos cambios en ellos. Su cerebro
no recibe la orden de saciedad alimenticia a pesar de haber ingerido abundante co-
mida, por eso desarrollan un apetito insaciable que NO pueden controlar por ellos
mismos, y a pesar de que nos propongamos educarles en repetidas ocasiones al res-
pecto, ellos intentardn consequir comida siempre que tengan la mas minima oportu-
nidad. Junto con esta trascendental caracteristica, tenemos que tener en cuenta que
no gueman calorias al mismo ritmo que los demdas (a veces hasta el 50% menos con
la misma cantidad de esfuerzo), por eso es muy facil que ganen peso rapidamente vy la
Unica solucion posible se basa en la dieta, el oportuno control que evite el acceso a la
comida y la realizacién de ejercicio fisico diario.

Es importante tener una relaciéon fluida con la familia ya que hay aspectos que nos
pueden parecer intrascendentes, pero que en realidad pueden llegar a influir profun-
damente en la vida escolar, y serd necesario conocer, entre otros los siguientes sinto-
mas:

2.1. Falta de control de la ingesta

Tal vez sea el sintoma mas relevante por la decisiva influencia que tiene en la vida
de la persona con este sindrome. Se debe a la afeccién del hipotalamo y constituye
una realidad no educable que determinara en gran medida la falta de independencia
a la que se veran avocados quienes padecen esta alteracién. Se plantea que la Unica



manera de gestionar con éxito este sintoma parte del planteamiento de SEGURIDAD
ALIMENTARIA enunciado por L. Gourash y J. Forster en un articulo publicado por la
International Prader-Willi Syndrome Organization, y que se concreta en tres principios
elementales:
- Sin duda: la persona sabe cuanta comida (control de la racién), qué clase de co-
mida (anticipar el menu), y cuando se servird la comida (programacién diaria).
- Sin esperanza: |a persona sabe que no hay ninguna oportunidad de consequir
comida adicional; esto normalmente requiere el uso de cerrojos para aseqgurar la
falta de acceso a la comida, la supervision de dreas o situaciones de accesibilidad
a la misma, y entrenar a los cuidadores en como manejar las oportunidades de
la persona para coger, obtener, comerciar o manipular a otros para consequir
alimentos.
- Sin decepcidn: la persona no experimenta la decepcidon emocional debido a
la falsa expectativa infundada que se habria creado respecto a la obtencidon de
comida.

De no ser por el control del entorno, las personas que padecen el SPW acabarian sien-
do victimas de la obesidad mérbida, esta obsesidén-compulsién por la comida (que no
adiccién), genera, ademas de los problemas de peso ya enunciados, serios problemas
comportamentales fruto del flujo que se establece entre las expectativas y la frustra-
cion de las mismas, por eso tendremos siempre muy en cuenta las siguientes pautas
generales en relacién al alimento:

- Deben sequir una dieta hipocaldrica perenne.

- Es necesaria supervision especifica en el comedor y las horas no lectivas para

gue no puedan coger comida.

- Los alimentos estardn siempre en un lugar controlado y de no accesibilidad

para los afectados.

- Dado que es imposible que ejerzan control sobre su necesidad de comer, no

podremos ni debemos castigarles por ello.

- Es imprescindible que las reglas en torno a la comida estén muy claras y que

bajo ningun concepto sea posible negociar.

- Jamas y bajo ningun concepto se castigara o premiara con comida. Lo Unico

gue conseguiriamos es crear inseguridad y fomentar la ansiedad. Tampoco se

concederd un “extra” sin haberlo pactado antes. Todo lo relacionado con la co-

mida se circunscribe al ambito espacio-temporal concreto que estipula el horario

escolar.

- Lo mejor es restringir el tiempo dedicado a hablar de la comida. Si no, se fomen-

ta la obsesion y en este aspecto pueden llegar a ser muy reiterativos, por lo que

es importante controlar esta situacién para no generarles estrés (“de la comida

fuera de la horas de comer, no vamos a hablar")

2.2. Hipotonia o escaso tono muscular.

Nacen con esta dolencia y pese a que con la intervencion fisioterapéutica mejora, es
una condicidn que siempre se deja sentir. Son mas proclives al cansancio fisico, puesto
gue su musculatura aporta poco al esfuerzo fisico. Tienen mala psicomotricidad fina 'y
gruesa, y los ejercicios de equilibrio les resultan muy complicados. Otra consecuencia



de la hipotonia es que puede que tengan un tono de voz muy nasalizado o elevado, y
con frecuencia también problemas respiratorios.

2.3. Episodios de somnolencia diurna.

En el SPW la arquitectura del suefio también esta afectada. Esto quiere decir que a
pesar de que descansen las suficientes horas, pocas de ellas constituyen realmente
un sueio reparador. Por eso suelen aletargarse en situaciones de la vida cotidiana sin
remedio, y si la tarea es monétona, repetitiva, poco comprensible para ellos, o se desa-
rrolla en entornos muy silenciosos, es mas que probable que involuntariamente caigan
en el sopor. A pesar de lo frustrante que puede resultar, es importante gestionar esta
condicién dentro del aula de forma oportuna, y una buena forma de hacerlo es asumir
gue se trata de un sintoma y no de una actitud de falta de interés hacia la materia o
el/la profesor/a.

2.4. Elevado umbral de dolor.

No responden a las sensaciones dolorosas de la misma forma que la poblaciéon gene-
ral. Es raro que sientan dafio y si lo verbalizan es necesario cerciorarse de su estado
real, puesto que en ocasiones han llegado a soportar graves lesiones sin avisar de ellas
en ningun momento, y haciendo imposible su deteccién. Es una caracteristica muy a
tener en cuenta, si descubrimos que la compatibilizan con la obsesién-compulsién de
rascado. Muchos de ellos la padecen y rascan diferentes partes de su cuerpo (general-
mente las que estan sin ropa: cara, manos, brazos) hasta causarse lesiones. Puesto que
no notan el mal, serd necesario distraerlos para que no continden en su empefo. Estos
comportamientos auto-liticos, generalmente se asocian a estados de ansiedad y dan
respuesta a la mala gestién de la misma, no responden a tratamiento farmacoldgico
ni psicolégico, por lo que tendremos que desarrollar estrategias de intervencion de
"andar por casa", basadas en el conocimiento del alumno y la buena relacién personal
con él. Suele funcionar pedirle que haga algo que le ocupe las manos si lo descubri-
mos arafiandose, sin hacer mencion a esta situacién, o sugerirle que desarrolle alguna
tarea que le agrade y sea incompatible con el rascado. El repetirselo o prohibirselo en
nada solventard el problema, y mas bien puede acentuarlo, puesto que su sensacion
de nerviosismo se incrementara cada vez que se sienta descubierto.

2.5. Dificultad para vomitar.

Es de vital importancia conocer este dato, puesto que pueden llegar a ingerir cual-
quier tipo de comida independientemente de que sea o esté apta para su consumo.
No responden a los fdrmacos eméticos que se administran para generar el vémito, y
el aumento de su dosis puede llegar a intoxicarlos sin conseguir la meta que se desea.
El control del entorno es la Unica medida que podemos administrar para evitar que co-
man lo que no deben, extendiendo este control a las papeleras, pasillos y por supuesto
mochilas de los compafieros/as que llegaran a abrir si la ocasién se presenta, dado que
como ya hemos sefialado no pueden controlar su necesidad de comer.



Partimos de un enfoque neuropsicoldgico que prioriza los dafilos genéticos cerebrales
y los déficits cognitivos y de aprendizaje como determinantes claves del comporta-
miento en los/as afectados/as. El resultado de estos déficits se observa en el dafio que
han sufrido algunas estructuras de pensamiento, de procesamiento de informacion,
y en la mala gestidon de las funciones ejecutivas, que son las que ponen en marcha,
organizan, integran y manejan otras funciones cerebrales. Por concretar algunas con-
diciones ampliamente consensuadas entre los expertos, hablaremos de:

® Fallos en procesamiento secuencial. A |a hora de aprender lo hacemos organizan-
do nuestra tarea, asi sabemos qué debemos hacer primero y qué después. Sin em-
bargo en el SPW, ésta es una habilidad muy afectada, como consecuencia, su forma
de aprender e interactuar se ve seriamente limitada.

® Escaso desarrollo de estrategias de resolucion de problemas. Si no se puede se-
cuencializar lo gue hacemos, no podremos sustituir “la parte” que no funciona a la
hora de resolver un problema por otra mas apropiada. Este es el motivo por el que
dan unay otra vez la misma respuesta ante diferentes situaciones a resolver, a pesar
de que la estrategia que empelan no les proporcione ningun éxito.

®m Metacognicion débil. Se traduce automaticamente en una gran inflexibilidad cogni-
tiva. Es la causa de su caracter egocéntrico y sus dificultades para generar el apren-
dizaje significativo. Aprenden por repeticion y de forma estereotipada, por lo que la
generalizacién de sus adquisiciones se hace muy complicada.

® Dificultades de diccion y comunicacion oral. Se manifiesta en una gran amplitud
de dificultades, que no obstante suelen resolverse con tratamiento y entrenamiento
logopédico. De hecho la mayoria consigue expresarse con mucha soltura, lo que
genera que en ocasiones creamos que “saben” o nos entienden mucho mejor de lo
gue realmente hacen.

® Problemas de abstraccion que les sitda en el nivel espacio-temporal aqui y ahora,
siendo incapaces de entender valores sociales e interiorizar normas. No compren-
den la ironia y reaccionan mal a las bromas.

® Problemas de atencidon/concentracion (en relacion directa con sus dificultades en
memoria de trabajo), que les dificulta su desenvolvimiento en el aula y la compren-



sion y manejo de normas complejas cuando éstas necesitan de varios comporta-
mientos para su correcto cumplimiento.

m Déficits en la teoria de la mente, o lo que es lo mismo, dificultades para ponerse en
el lugar del otro y por tanto, empatizar. No perciben correctamente las emociones
de los demas y conviven ademas con serias dificultades para expresar las suyas, por
lo que las interacciones personales se vuelven complejas y poco reforzantes. No en
vano se situa a este sindrome en el espectro del autismo.

® Dificultad para "vivir los cambios': todo lo seflalado anteriormente pone de mani-
fiesto la necesidad que estas personas tienen de desenvolverse en un ambiente con-
trolado que minimice las consecuencias de sus dafos cerebrales y les proporcione
la sequridad de que "actuando como siempre en el mismo lugar de siempre"” habran
acertado.

No es dificil entender que quienes tienen que funcionar dentro del complicado entra-
mado social arrastrando estos sintomas, se vean expuestos constantemente a una
fuerte carga de ansiedad. A menudo conviven con una gran frustraciéon que no son ca-
paces de manejar. Otras veces por las mencionadas deficiencias, son percibidos como
irascibles, tozudos, impulsivos y protestones a ojos de los que les rodeamos. Sus re-
laciones sociales fuera del ambito familiar son practicamente inexistentes y pierden
toda la riqueza educativa y socializadora que el grupo de iguales puede aportarles,
dado que en torno a la preadolescencia o adolescencia sienten de firme el rechazo de
sus companferos, que se ven incapaces de entender algunas de sus reacciones, sin el
apoyo solidario y comprometido del personal docente.



4. COMO ACTUAR:
MANEJO DEL COMPORTAMIENTO

A tenor de las caracteristicas que hemos sefialado, adelantaremos algunas pautas y
estrategias de manejo, que pretenden minimizar la ocurrencia, frecuencia e intensi-
dad de los comportamientos problematicos. Eliminarlos por completo serd una tarea
de imposible cumplimiento si tenemos en cuenta su origen organico, y por tanto no
educable.

Siendo asi, en el empefio de contrarrestar lo maximo posible la influencia del sindrome
en el trabajo educativo dentro del aula, vamos a emplear el manejo de la conducta,
qgue pretende, a partir de la manipulacién de las variables ambientales minimizar las
condiciones contextuales que promueven las conductas problematicas, al tiempo que
intenta potenciar o favorecer las condiciones que generan el surgimiento de conduc-
tas positivas o funcionales.

MANEJO DE CONDUCTA

!

Control ambiental

Potenciar las
condiciones contextuales
gue promueven
las conductas positivas

Minimizar las
condiciones contextuales
gue promueven
las conductas-problema

Reduccion de frecuencia, intensidad y duracién
de los comportamientos disfuncionales



4.1. Minimizar condiciones ambientales contraproducentes

Para conseqguir minimizar las claves contextuales que facilitan la apariciéon de compor-
tamientos indeseados, tendremos que conocer las mas intervinientes:

® Falta de normas: Las personas con SPW necesitan tener un entorno estructurado
gue les proporciona sensacion de calma y seguridad, concretando de forma precisa
gué es lo que se pide de ellos y cémo lo podran conseguir. Son por tanto, muy sus-
ceptibles a los cambios o interrupciones en la rutina que tendran que preverse
siempre que sea posible. No debemos olvidar que poseen una muy escasa tolerancia
a la frustracion, y el no obtener algo que esperan puede generar respuestas despro-
porcionadas. Hay que intentar evitar la pérdida de poder personal en la interaccién
con ellos, eso forma parte de la estructura a la que se acogen, por eso, debemos
cumplir todo lo que decimos (hay que pensar mucho antes de hacerlo), porque esa
sera la forma de generar limites y normas que puedan asumir.

® Reforzamiento de conductas disfuncionales: de forma inconsciente, en ocasio-
nes se premia con atenciéon los comportamientos a extinguir, con frecuencia, no se
refuerza lo suficientemente la conducta positiva, y se obtiene el efecto contrario al
gue esperamos. A este respecto tendremos también en cuenta que el enfrentamien-
to directo con ellos y su modo de actuar, generara luchas de poder, a sabiendas de
gue el ultimatum carece de todo sentido con ellos en su planteamiento educativo.

® Castigos: Debemos recordar que los castigos no tienen el efecto deseado, sino

gue generan respuestas reactivas y el desbordamiento emocional. Puesto que no
aprenden de lo sucedido, y ademas muchas de sus particularidades no son sino con-
secuencias de su dolencia, tendremos que ser cuidadosos para, en la medida de
nuestras posibilidades, no castigar un sintoma. No obstante, cuando a una accién o
comportamiento le vaya a sequir una contingencia negativa, ésta debe ser previa-
mente conocida y pactada si es posible con la persona con SPW. Las consecuencias
deben tener las siguientes caracteristicas:

» Inmediatez (no se puede castigar sin un viaje de fin de curso por algo que ha

sucedido en enero, dado que no se comprendera la relacién causa-efecto).

» Proporcionalidad (recordar que si lo percibe como injusto, su comportamiento

se vera afectado).

» No implicaremos nunca alimentos.

» Hay que cumplirlo siempre (por lo que hay gue pensarlo mucho antes de

decirlo).

» Pactarlo y recorddrselo cuando vayamos a aplicarlo.

» Adecuacién (no podemos utilizar como consecuencias negativas la privacioén

de acciones que le son beneficiosas como leer, deporte, psicomotricidad...).

B | 3 carencia de espacio personal y la necesidad de su territorio y de su tiempo que
le permita una sensacion de privacidad. Necesita una zona donde pueda relajarse,
especialmente a edades pre-puberales y puberales, a pesar de que se controle en
extremo su acceso a la comida.

4.2. Favorecer las condiciones ambientales posibilitadoras

Por otro lado, es necesario potenciar las circunstancias gue nos ayuden a generar
las conductas deseadas, en ellos el reforzamiento positivo es el mas productivo, la
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economia de fichas y el afecto son estrategias mas que deseables. A grandes rasgos
podemos seflalar que es importante:

® Explicar las normas: hay que asegurarse de que son comprendidas. Deben ser po-
cas normas y muy claras y las repetiremos cuantas veces haga falta, con calma. Es
imprescindible buscar retroalimentaciéon en ellos y pedirles que nos repitan lo que
han entendido con ejemplos

® Negociacion: su vida diaria requiere una estructura, unas pautas que casi nunca
cambien para negociar. La primera negociacion que debemos hacer es la de estable-
cer y llegar al acuerdo sobre qué cosas van a quedar cerradas y no se van a poder
negociar mas adelante. Estas reglas las enunciaremos en positivo. Es preciso que
haya unanimidad acerca de qué comportamiento se espera y cuando.

®m Refuerzo positivo: como ya hemos enunciado, las personas con SPW responden
muy bien a este tipo de refuerzo, que deberan ganarse con pequefios logros coti-
dianos para posibilitar el avance. Siempre que sea posible el reforzamiento se hard
de forma explicita, y seria aconsejable que no se empleara un premio material, pues
tienden a almacenar y eso alimenta su tendencia obsesiva a acumular cosas. Re-
cordemos que nunca se empleara para tal fin la comida. También hay que tener en
cuenta que en ocasiones habrd que hacer uso de la ignorancia premeditada, es de-
cir, no atender los malos comportamientos si no son suficientemente graves, para no
reforzarlos con nuestra atencién.

® Anticiparse a los problemas: puesto que son intolerantes a lo cambios, el prever lo
gue va a suceder y cudndo va a ser una herramienta inapreciable, no obstante, en el
entorno escolar, es muy complicado controlar al cien por cien todas las variables, y
mas aun evitar las modificaciones propias de un ente con vida como es el colegio o
instituto, por eso muchas veces la capacidad de prever reside en la actitud con la que
afrontemos lo que puede suceder, habra que tener en cuenta que:

» Pueden ser muy argumentativos, por lo que es necesario hacerse una idea de
lo que nos puede decir y de lo que le vamos a responder, para no dejarnos atrapar
por las circunstancias y ser capaces de reconducir la situacién.

» Cuando veamos que esta a punto de comportarse inadecuadamente podremos
usar una distraccién (haciéndole alguna pregunta sobre algo que le guste
especialmente), emplear sefiales como algun gesto de desaprobacién, o tratar
de tranquilizarle a través de nuestra proximidad (por ejemplo poniéndole una
mano amistosa sobre el hombro).

® Premiar la flexibilidad: ya que constituye, siempre gue la consiguen, un ejercicio
gue siempre les supone un esfuerzo extra.

® Tener en cuenta el cansancio: el ejercicio fisico es imprescindible para las personas
con SPW, por eso los docentes en educacién fisica tendran que desarrollar una ardua
tarea para motivarles en su materia, a pesar del esfuerzo que ésta les supone. No
podemos olvidar que se cansan con mayor facilidad que la poblacién general, y que
el cansancio estd muy relacionado con la aparicion de comportamientos disfuncio-
nales. Por eso vale mas la pena dosificar el esfuerzo que potenciar el rechazo.

® Dar apoyos visuales: puesto que poseen mayor memoria visual gue auditiva y tie-
nen dificultades para manejar conceptos abstractos y especio-temporales.
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® Ponerle limite a sus repeticiones: |as perseveraciones verbales son un sintoma de
su sindrome, no la consecuencia de su falta de atencidn. Sera trascendental mane-
jarlas dentro del aula por lo ingerentes que pueden llegara a ser, para lo cual pode-
mos utilizar distintas técnicas:

» Se pueden ignorar.
» Devolver la pregunta (suele ser la mas efectiva)

» Hablarlo cinco minutos mas, indicandoles “hasta que la aguja del reloj lleque
aquiy después lo dejamos”.

®m Aprovechar el aprendizaje positivo: no aprenden de sus errores, por eso refor-
cemos lo que haga bien por pequefio que sea, recordando que con el paso de los
anos su autoestima suele verse muy afectada y necesita tener la sequridad de que
sabemos que posee muchos valores (podemos hacer lo mismo con nosotros mismos,
pidiéndole que nos diga algo bonito cuando hacemos algo bien o para él/ella).

® Programar poca tarea: después podremos ir amplidndola si se observa que dan
cumplida cuenta de la misma. Es mejor que lo contrario.

nou

® Buscar con él/ella frases de rescate: “yo sé controlarme” "voy a ser capaz de
calmarme”, también podemos buscar alguna imagen que le resulte atrayente y re-
lajante, e intentaremos ensayarlo a menudo en momentos de calma, para poder
utilizar después, en momentos mas criticos. Puede ser también interesante anali-
zar y aprender a medir las variables fisiolégicas que se modifican cuando tenemos
cambios de humor (tasa cardiaca, frecuencia de la respiracion...), para que cuando
aprendan a identificarlas, puedan prevenir o al menor disminuir el grado de altera-
cién posterior.
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Uno de los sintomas del sindrome son las rabietas o la conducta oposicionista desa-
fiante. Las personas con SPW suelen presentar déficit de autocontrol, labilidad emo-
cional o impulsividad, como consecuencia de su dafio hipotalamico y de estructuras
frontales. Es importante trabajar con ellos todos estos aspectos asi como anticiparnos
a cualquiera de sus manifestaciones. No obstante, hay que ser conscientes de que
erradicar por completo sus alteraciones es imposible, por muy bien que se gestione su
educacién y su entorno.

En ocasiones, las explosiones emocionales, pueden deberse a alguna situacion que
les ocasione frustracién, a la sensacién de no ser comprendidos, a que no se les preste
la atencion que ellos piden, o a la ocurrencia de cambios sin preparacién previa. Pero
otras veces no podremos establecer el origen de su alteracion, aunque tenemos que
estar sequros de que algo ha sucedido, que para ellos ha sido trascendente, aunque
nosotros no lo apreciemos o nos resulte ciertamente irrelevante.

El conocimiento del alumno nos va a ayudar mucho a encauzar su ira y enfado, la ma-
yor parte de las veces percibiremos indicios de que estd mas nervioso de lo normal.
Si es asi lo mejor serd prepararse por si tenemos que poner en marcha el “plan de
emergencia”.

En el inicio de la rabieta lo mejor sera distraerlo con afecto, sugiriéndole algun tema
que le guste o pidiéndole que desempefie alguna actividad que sabemos le resulta
atractiva. Si pese a nuestros intentos disuasorios, sus reacciones adversas van en au-
mento, debemos tener en cuenta unas pautas generales que facilitaran que gestione-
mos la complicada situacién con calma, algo que a posteriori ellos nos agradeceran
profundamente, pues tienden a vivir sus exabruptos con vergienza y tristeza cuando
ya los han superado, por eso es mejor hablar de lo que vamos a hacer de ahora en
adelante cuando se pongan nerviosos, o analizar las circunstancias que han rodeado
la crisis, que regafarles.

No aprenden de estas situaciones que se producen en un entorno animico de cierta
enajenacion. Pero nosotros si. El analisis de las condiciones en las que se ha producido
el problema nos facilitarad su control en el futuro, de forma que podamos llevar a cabo
la opcidn mas viable y productiva: manejo de conducta.
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Nos fijaremos en el contexto en el que se produce (cambios de habitos, problemas re-
lacionados con la comida, sentimientos de injusticia); y en lo que cada una de las per-
sonas implicadas ha hecho -incluido él-, también en lo que hemos sentido y pensado,
e intentaremos buscar y establecer un plan de actuacién alternativo que nos resulte
mas ventajoso si se vuelve a presentar una situacién similar. Esto nos proporcionara
dos ventajas:

» Nos sentiremos mas seguros, siempre es asi cuando sabemos lo que tenemos

gue hacer.

» Habremos generado una estructura estable y compartida por los/a compafieros/as

del centro educativo y el propio afectado.

No cederemos a las érdenes de la persona con SPW cuando el ataque de ira ya esté
instaurado, aunque como se ha sefialado antes, en sus inicios se intentara distraerlo.
Esto es asi porque aunque el descontrol de la ira es un sintoma, puede aprender a
instrumentalizarlo porque le estamos haciendo ver, que si reacciona de esa forma
consequird lo que quiera. Hay gque mantenerse firme aln cuando la “escena transcurra
en publico.”

Debemos pensar siempre, por afectados que estemos, que su actitud no es personal,
ni intenta “quedar por encima” o generar “rivalidad”, mas bien es la falta de auto-
control y la desproporcién emocional que su hipotdlamo dafado les reporta, lo que
hace que reaccionen asi, pero si nos supera, porque a veces es muy dificil, lo mejor
es marcharnos y cederle el puesto a otro. Nuestra tension es percibida y genera mas
ansiedad en el afectado.

Es importante que sélo interactle una sola persona con él/ella, la presencia de mucha
gente provocard que se sienta nervioso, amenazado, avergonzado y/o ridiculizado y
gue como consecuencia, su desaforo emocional se agudice.

Explicaremos las normas con calma, pero no entraremos en discusiones en el momen-
to de producirse una crisis. Es inutil intentar razonar con ellos en circunstancias en las
gue no puede escuchar, aungque hay que permanecer a su lado y concederle tiempo.

Si la rabieta se encrudece y es necesario, se le trasladard a un lugar donde el resto de
los compafieros no estén presentes. En estas situaciones es importante que la persona
gue tenga que trasladarlo lo haga lo antes posible, se identifique cuando se acerque y
lo “inmovilice” si es necesario teniendo cuidado de no dafiarle. Después lo dejara en
un lugar donde pueda acompanfarle en silencio hasta que se calme. Generalmente tras
una rabieta surge el cansancio y/o el llanto continuado que termina en suefio.

Cuando se incorpore al grupo, sera como si nada hubiera sucedido, habra llegado el
tiempo de analizar como hemos gestionado el incidente para mantener o modificar
nuestro “plan de actuaciéon”, asi iremos mejorando constantemente y sintiéndonos
mas sequros. Sera importante para él que podamos transmitirle apoyo, serenidad y
comprensién, puesto que lo mas probable es que se sienta profundamente defraudado
consigo mismo.
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