"NARRACION DE HISTORIAS” EN SINDROME PARDER WILLI

Un padre escribe:

La situacion surgio a raiz de |3 inminente boda de una compafera que participaba en
las clases de ejercicios para rehabilitacion motora por la que Gemma habia desarrollado
un gran afecto. Ella habia escuchado la evolucion del debate en clase sobre los planes
de boda de esa mujer, desde 13 idea a los detalles y hacia unos meses me habia
expresado su deseo de ser invitada a la boda. Lo que pasé fue que nadie de la clase de
ejercicios fue invitado. Se confirmé el lugar, los mends elegidos y algo de ejercicio
intenso realizado para poder entrar en su vestido de novia y verse estupenda para el
gran evento. Atribuimos que Gemma hable constante y repetidamente sobre el
progreso de 13 boda y sus deseos de ser invitada a la frecuentemente demostrada
perseveracion asociada al SPW, probablemente no se llegue a entender lo intenso que
este deseo en particular era para ella. La novia, para ser amable, un dia llevé a Gemma
a comet, teniendo tiempo libre para hacerlo. Le prometic que lo harian mas veces,
aunque no volvié 3 ocurrir (y sigue sin hacerlo).

Una tarde, después de una sesion de ejercicios de mafiana, Gemma vino a decirme que
acababa de acordarse de que Jane, la terapeuta, habia hablado con ella esa mafiana
recorddndole que no se le olvidara de responde a la novia a su invitacion. Gemma
entendio que la novia queria recogerla en el trabajo (en el Secret Garden Nursery) un
dia de la siguiente semana e invitarla a cenar, dejando a su pareja en casa cuidando de
la hija de ambos (algo que no parecia que ocurriera 3 menudo). Gemma también
estaba invitada a la boda y a hacer un viaje con la novia, su pareja y |a hija el viernes
antes de la boda, pasando la noche con ellos, y ellos [a llevarian a casa el domingo antes
de la boda si todo iba bien.

Entonces Gemma envié un email a la novia aceptando aquella amable invitacion. M3s
tarde, aquella noche, recibi una llamada de [a novia diciendo que estaba un poco
preocupada porque las charlas e invitaciones nunca habian ocurrido. También hablé
con la recepcionista, la cual Gemma asequraba que habia escuchado las conversaciones
y que supuestamente le habia recordado que tenia que contestar. La recepcionista me
asequraba que ninguna conversacion habia tenido lugar. Tanto la terapeuta como |a
novia me expresaron su afecto hacia Gemma, pero estaban preocupadas por su
bienestar.




Gemma tenia claro que esas conversaciones habian ocurrido, recordando claramente
cada palabra, expresion y su entusiasmo por lo que se habia dicho. Era esa “claridad” I3
que hacian tan dificil para ella aceptar que no habian ocurrido vy le hacia prequntarse si
se estaba volviendo loca, no estoy sequro de que el psicdlogo y (posteriormente) el
psiquiatra que visitamos fueran capaces de explicar satisfactoriamente para ella por qué
habia pasado aquello, y a dia de hoy creo que sigue prequntandose ocasionalmente si
paso. Ahora se preocupa un poco menos por su salud porque no ha habido episodios
similares desde entonces, pero eso llevé un tiempo.

La “narracion de historias” es coman en individuos con SPW, especialmente
entre persona con alto nivel de autonomia como Gemma. No todas las narraciones
acaban en  historias tan complejas. Hay numerosas variaciones de este
comportamiento en SPW.

Primero, est3 la mentira simple. Es tipico que los nifios mientan para evitar un
castigo o hacer algo que no les qusta hacer o que no quieren hacer. En SPW a menudo
se miente sobre |3 comida. Por ejemplo, una persona joven con SPW puede decirle 3
su profesor que su madre no le da de desayunar, de esta manera, desayunarg otra vez
en el colegio. También es probable que [ gente con SPW de todas las edades mientan
cuando se enfrentan al robo de comida o de otros objetos. Incluso si se les pilla en el
acto. El acto de mentir implica que una persona est3 diciendo una falsedad; es decir,
que ellos saben que lo que estdn diciendo es incierto. Algunas veces una persona con
SPW hara una declaracién que ta sabes que es falsa, pero que ellos creen que es verdad
en ese momento. Por ejemplo, una joven roba un CD de un compafiero del trabajo.
Cuando ella se enfrenta a su madre, dice que ella no robo el CD porque era suyo. La
joven discute con 3 certeza de que el CD es suyo, hasta que |3 madre encuentra el
mismo CD en |3 coleccién de la joven.

La sequnda forma de “narracién de historias” son las “ilusiones”. Esta es el tipo
de historia que Gemma conté. Ella queria ser incluida en la boda de su amiga. Su
historia es una fantasia, pero ella crefa que era verdad. Ella no tenta la capacidad para
comprobar la realidad de esa historia. No era capaz de ver el contenido desde una
perspectiva que no fuera la suya. Estaba emocionalmente volcada en ella y deseaba que
fuera real.

La tercera forma de “narracion de historias” es /2 2bulacion. La fabulacion se
define en el diccionario como: /3 produccion o fKbricacion, distorsionada o
malinterpretads de recuerdos sobre ung persona o el mundo, sin 13 intencion
consciente de enganar o sustituir un vacio en 13 memoria de una persona maguillando
historias que él o ella creen que son verdad. Ademis de la falta de memoria, hay otra




forma de fabulacién que es parecida a la capacidad de montar puzles entre los
individuos con SPW. De esta forma, las piezas de informacion que la persona ha oido
son colocadas juntas en una historia. La informacién puede venir de conversaciones,
comunicados de prensa o peliculas. Porque la persona encaja esta informacién en una
historia que ellos creen que es verdad.

La fabulacién es diferente a la mentira porque la persona esta maquillando y
contando historias que él o ella verdaderamente cree que es verdad. Sucesivamente, I3
persona cree que td, el que escucha, debe creer también que lo que ellos estan diciendo
es verdad. La persona cuenta la historia de una manera clara y consistente, y el
contenido de [3 historia es creible ya que de verdad podria haber ocurrido. Aunque la
historia por sT misma es falsa, algo de esa informacién que contiene es cierto, y eso es
lo que hace la historia creible. La historia se coloca junto a los hechos, recuerdos o lo
que la persona ha oido, leido o visto. La fabulacion puede variar desde cambiar
sutilmente una historia a una invencién bastante extrafa.

Los detalles en estas historias pueden ser contradictorios, pero decirle esto al
que cuenta la historia puede causar problemas. El que cuenta la historia se opondra 3
tus contradicciones sin importar lo claro que se las muestres, y si se produce una
discusion, no ganards. Ademas el narrador puede volverse muy molesto, ansioso y a
menudo se convierte en 3 victima, de esta manera no se creerd al que escucha la
historia; no serd m3s su amigo; no le creerd mas; le llamara mentiroso y demas.

Algunas de estas historias pueden preceder a situaciones mas complicadas,
especialmente cuando el contenido de I3 historia incluye abusos fisicos o sexuales o
llamadas de emergencia. Cuando el narrador estd tan convencido de que esta contando
la verdad y se le cree, se produce la intervencion de las altas autoridades, involucrando
3 la policia o al personal médico de emergencia. Por ejemplo: un chico coge el mévil
de sus padres y llama a la policia una mafana temprano diciendo que al levantarse se
ha encontrado que toda su familia habia sido asesinada por un intruso; él se habia
escapado escondiéndose en el bafio, pero el intruso estaba adn en [a casa. Cuando su
madre se desperté por |3 mafiana y abrio 3 puerta para recoger el periédico, ifue
sorprendida por el equipo de emergencia de la policia! Otro ejemplo es el de un joven
que reclama que ha sido acosado sexualmente. No habia evidencia alguna de abusos
(y puede que no haya incluso en casos reales de abusos sexuales) y el momento en el
que ocurrié seqan |a historia, era imposible, pero el joven era tan insistente y creible
que la persona a la que acuso perdio su trabajo de todas maneras.

Algunas veces, es dificil decidir si una historia es una confabulacién o delirio.
Las fabulaciones por lo general se repiten constantemente y con precisién dentro de



un contexto dado, pero podrian cambiar de una persona que escucha 3 otra. Pasado el
tiempo, la persona puede admitir que |3 historia no era cierta o negar haberla contado.
Los delirios son falsas creencias fijas relacionadas con la psicosis; ho cambian con el
tiempo a no ser que |3 enfermedad subyacente sea tratada. Los ejemplos incluyen: un
hombre psicatico que cree que estaba siendo controlado por una mujer demonio que
le pellizcaba repetidamente; un chico que creia que los personajes de un programa de
television o de un videojuego eran reales, y que podia hablar e interactuar con ellos.
Algunas historias tienen un contenido grandioso como una mujer de mediana edad
diciendo que tenia tres grupos de trillizos, o un joven que decia que era campeon de
bailes de salon. Los delirios de grandeza estan asociados con un elevado estado de
dnimo y normalmente se soluciona cuando el desorden es correctamente tratado con
medicacion.

Otras historias giran en torno a temas religiosos o surgen después de la muerte
de un ser querido. Las historias sobre avistamientos de dngeles o sobre conversaciones
con gente querida que ha muerto no son consideradas patologicas. A menudo estas
historias traen consuelo a |3 persona en duelo.

/Como investigar el “suceso” (la narracion) cuando la persona con SPW te lo cuenta’

Cuando la fabulacién indica abuso, negligencia o peligro, debe ser investigada. El
primer paso es asequrarse de que él/ella estd sequro/a. Lo sequndo, si es posible, debe
recoger toda la informacién y reaccionar con una emocién neutra. La manera en la
que se manejan estas historias es fundamental para evitar que se cuenten de nuevo. Las
situaciones en las que se implica a la policia y al personal médico de urgencias 3
menudo refuerzan mucho 3 la gente con PWS. Fijese en el marco temporal de la
historia, ya que puede haber inconsistencias que indiquen duda. La muestra de apoyo
es fundamental. No hagas hablar de m3s a [a persona haciendo prequntas o pidiendo
informacién adicional. Por ejemplo, si la persona dice “Mi padre me tocé anoche’,
preguntar “icomo te tocd?” o “iDénde te toco?” No prequntar, ite toco entre las
piernas!”. No importa lo desagradable que sea la historia, iconsidera siempre la
posibilidad de que la persona est3 diciendo |3 verdad!

o Presta atencion a los detalles de |3 historia y anotalos.

e Haz que alquien m3s le pregunte 3 la persona con PWS como le va el dia. Si
él/ella ha tenido un suceso traumatico, serd m3s propenso a contar la misma
historia una sequnda vez a una persona diferente.

e L3 mayoria de la gente que ha sufrido un suceso traumitico mostrara estrés
(angustia) emocional; el narrador pude parecer abstraido.



o Alerta 3 los padres o tutores de |3 situacion.

e Proceder a una evaluacién de la policia o del personal médico si es necesario.
¢Por qué la gente con SPW se inventa historias?

La razon exacta por la que la gente con SPW cuenta historias no ha sido
cientificamente investigada, pero tanto médicos como padres, tienen algunas teorfas
por las que esto ocurre. Alqunos cientificos creen que la “narracion de historias” es
un fenémeno evolutivo, y la gente con SPW se asemeja m3s a los nifios por su forma
de pensar y su comportamiento. Otros creen que los problemas de memoria a corto
plazo tipicos en personas con SPW hacen que se inventen detalles e interfiere en su
capacidad de comprobar 3 veracidad de esos detalles.

Un aspecto de la manera en la que las personas con SPW piensa (un rasgo
cognitivo) hace que vean las cosas solo desde su propio punto de vista. Pueden aceptar
los puntos de vista de otra persona, pero no al mismo tiempo que ellos estan
expresando su punto de vista, especialmente si estin emocionalmente involucrados en
la historia. Posteriormente, pueden admitir que |3 historia que han contado es incierta
o decir que nunca la han contado. Pero cuando |3 estan contando, realmente creen
que es verdad. Por eso se encuentran tan convencidos y es tan complicado para ellos
admitir que la historia es inventada. Otro rasqo cognitivo es su capacidad de coger
pequefios trozos de informacién y crear una imagen completa -como si formaran
un puzle. Pueden escuchar una conversacion, obtener pequefios trozos de
informacién y crear una historia bastante convincente. La historia es m3s efectiva si
tiene pablico. A menudo se dirige bastante atencion al contenido de la historia y a la
persona que l3 cuenta. Que se le preste atencion anima al narrador de la historia por el
interés que se le da, incluso sabiendo que esta es falsa.

Algunas veces |3 persona con SPW tiene algo que ganar por contar la historia.
Una persona con baja autoestima podria contar una historia para parecer importante.
O, podria contar una historia para acceder a comida, dinero o simplemente atencion.
Algunas veces, las historias encubren responsabilidad o culpa, como el hombre que
fue acusado de allanar una estacion de servicio y robar chocolate. Le dijo a |3 policia
que se habian dejado la ventana abierta y él pensé que alquien podria estar dentro
cometiendo un robo, ast que él se colé para investigar. Fue cuando vio el chocolate y

lo cogio.



Cujl es la mejor manera de ayudar a una persona a superar su tendencia a “darle Iz
vuelta” 3 13 verdad?

Janice Forster MD, (Neuropsiquiatra del desarrollo del a asociacion de

Pittsburqg y asesora de FAMCARE e IPWSO) aconseja las siquientes estrategias:

Primero, con el fin de entender |3 naturaleza del problema, hacer las siquientes

prequntas:

{Es este patron de comportamiento tipico de las personas con SPW?

ies una persona con alto nivel de autonomia?

{La persona tiene mucha libertad en su vida?

{Ha sido diagnosticada con un desorden bipolar o est tomando alquna
medicacion que podria causar grandiosidad o un estado de animo exaltado?
tha sido diagnosticado con un desorden psiquigtrico?

iSon los padres los tutores legales o la persona da su consentimiento propio?

Gestionar este comportamiento es un reto, Agui unos consejos tiles:

1.

Disminuir su nivel de libertad. EI/Ella puede tener acceso a demasiada gente y
demasiada informacion. Esto puede influirle de una manera negativa. Si la
informacion de las historias se obtiene de un ordenador, se puede limitar o
supervisar su tiempo libre.

Apartar al pablico. Esto significa que avises 3 la gente que tenga contacto con
él/ella de que es un “narrador de historias”. Deben escucharle pero reaccionar
siempre de manera neutra. Aunque la realidad pueda ser dudosa, siempre existe
la posibilidad de que la historia pueda ser real. Después, intentar reconducir 3
la persona 3 un tema sequro que todo el mundo sepa que es verdad, como
“hablame de tu coleccion de cartas de deportes” o “hablame de la primera vez
que fuiste 3 un partido de futbol” o si en un dia organizado o en un entorno
escolar, cuenta a la gente una invencion “es una historia interesante, pero
tengo que comprobarla con tus padres” o “debe hacerte sentir importante
pensar que est3s relacionado con una estrella del deporte”. No ayuda ignorarlo
y tampoco intentar disuadirlo. Ayudarle a quardar las apariencias es
importante.

Convierte el contenido la historia en un activo. Si él quiere ser una estrella del
deporte o ella quiere ser una estrella del cine, entonces necesitan vivir ese estilo
de vida, incluida la pérdida de peso y el ejercicio. (Las Para-olimpiadas pueden
ser una maravillosa forma de proporcionarles un apropiado nivel de

competicion, junto a los ejercicios adecuados).



Utiliza historias sociales. Las historias sociales son herramientas muy dtiles para
ensefiar moralidad como el porqué es bueno decir siempre la verdad y porqué
cuando se miente hay consecuencias. Muchos fabuladores son personas
creativas, por lo que quiza pueden escribir algunas historias sociales contigo.
Avisa a la policia. Se proactivo con la policia. Diles que la “narracion de historias”
es parte del repertorio de tu hijo. Dales tu ndmero de teléfono asi pueden
llamarte si lleqara a estar involucrados. Si tu hijo o hija ya ha tenido una
experiencia con la policia, te recomiendo que obtengas la tutela o abogar por
ella.

Considera acudir 3 terapia. Si 1a persona con SPW es tiene un alto nivel de
autonoma, él/ella puede estar tratando con sentimientos de inadecuacion por
tener SPW, asi que sus historias son sobre ser otra persona que no tiene el
sindrome.

Adaptar la medicacién. Si estas ayudan a mejorar |3 situacion.

El castigo nunca funciona. Cuando una persona con SPW realmente cree que
su pensamiento est basado en la realidad, debemos recordar tener cuidado de
su sentimiento de culpa. Reaccionar exageradamente a sus historias, ridiculizar
su fabulacién o culpabilizarles por “causar problemas” no va a ayudar en I3
situacion, no importa lo vergonzoso o el alcance de las consecuencias de |a
historia.

Mantener la calma y el apoyo al tiempo que se le proporciona a la persona con
SPW la sequridad que necesitan de expresar sus pensamientos y redirigir
amablemente la conversacion, les permite ser escuchados de la mejor manera.
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