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Introduccion

Cualquier grupo familiar se ve afectado cuando un miembro se le diagnostica
una enfermedad. En el caso de una enfermedad dermatoldgica-autoinmune
como la Alopecia Areata: poco conocida y tremendamente devastadora tanto
psicolégicamente y emocionalmente para el afectado o afectada como para
el resto de la familia. La poca informacion existente de esta enfermedad, la
recuperacion lenta si la hay, ademas de todos los problemas derivados que
hacen en una u otra medida toda la familia este pendiente de la nueva
situacion.

Es mucho mas dramatico en el caso en que son nifios y nifias menores los
afectados. La ignorancia, el desconocimiento y la insolidaridad por parte de
las familias y del resto de la sociedad hace mella en los padres que no ven la
manera de ayudar a sus hijos, asi como los propios hijos tienden a sentirse
desplazados y marginados socialmente.

AREATA como asociacién promueve estrategias facilitadoras de informacién
poniendo especial atencion en el nucleo familiar.

Es responsabilidad de todos poder ofrecer un espacio de escucha y acogida,
en donde las familias puedan sentirse identificadas. Es importante, por tanto,
que en todo momento las familias puedan conocer que tienen este espacio:
en la sede de nuestra asociacion, en Internet mediante la pagina web y en
las reuniones anuales que efectuamos, asi como en los diversos talleres y
actividades que AREATA tiene programados. Las familias deben saber que
pueden ser escuchados al mismo modo que pueden aportar su experiencias
para otras familias que se encuentran en su misma situacion.

Hemos de tener en cuenta que el proceso de asimilacion y adaptacion a esta
nueva situacion puede darse de manera rapida, lenta o por el contrario no
asumir nunca la enfermedad, depende mucho del afectado o afectada, de su
edad, de como tanto él/ella y su familia vive esta situacion, asi de la manera
de enfrentarse a ella. AREATA acepta y respeta todo este proceso e intenta
ofrecer un acompafamiento activo en todo momento.



AREATA pretende crear mediante estos espacios un clima de confianza,
calidez que garantice la intimidad y al mismo tiempo la confidencia, se
puedan identificar las habilidades, aptitudes y actitudes que pueden ayudar a
ganar progresivamente la recuperacion-normalizacion de su situacion en
todos los ambitos de la vida: emocional, social, laboral, etc...

Por todo lo anterior, AREATA mediante su Plan de Actuacion AREATA
Familias pretende dar apoyo al grupo familiar y conseguir una mejora en la
calidad de vida de los nifios, adolescentes asi como en las propias familias

Sonia Garcia

Presidenta AREATA




Nucleo Familiar —hijo afectado Alopecia Areata

HERMANOS

Otros
miembros de
la familia

Hijo/a AA

Nota: Cuando se presenta la Alopecia Areata en un hijo, todo gira a su
alrededor. La familia suele angustiarse por no ver crecer el pelo y se vuelca
en la bausqueda de soluciones para ello.



PRINCIPALES PROBLEMATICAS CON LAS QUE SE
ENCUENTRAN LAS FAMILIAS

Los padres sufren por su hijo enfermo, se sienten culpables e impotentes por
no saber encontrar una solucidn para ayudar a crecer el cabello de su hijo.
Esta situacién deriva en un agotamiento fisico y psiquico. Compaginar la
vida familiar, laboral e incluir los horarios médicos, desplazamientos a
centros hospitalarios supone una gran reto para las familias para llevar una
vida lo mas normalizada posible, puesto que la vida sigue a pesar de que a
un miembro de la familia sufra una enfermedad.

Hay padres que no pueden llegar a superar esta situacion e incluso pueden
llegar a una ruptura definitiva, o bien al contrario, los lazos afectivos se ven
reforzados.

Situaciones problematicas en las Familias con un nifio/nifia afectado/a de
Alopecia Areata.

1. Como Padres de un Hijo/a Enfermo/a

2. Como Padres de Hijo/a Adolescente Afectado.

3. Como Pareja (Intimidad-Lazos Afectivos)

4. Como Padres de otros hijos (Relacién con el herm  ano enfermo)

5. Como Padres y la relacién con la familia.

6. Como Padresy la relacién con los amigos.

7. Como Padres y la Sociedad.






La enfermedad se instala en las familias debido a que no se ven resultados
en los tratamientos médicos: medicina tradicional o alternativa. La angustia
ante la perspectiva de la calvicie del hijo o la hija provoca un indice de
impaciencia y estrés en la busqueda de aquello que pueda hacer crecer el
pelo al hijo. La rapidez con la que generalmente se pierde el pelo no suele
estar ligada a la misma rapidez en la recuperacion.

Este anhelo de ver crecer el pelo en el nifio o nifia hace que se instaure en la
familia un grado de ansiedad en la busqueda de milagros y remedios. La
familia muchas veces no entiende que la Alopecia Areata es una
enfermedad que sigue su curso y que en cada afectado evoluciona de una
manera diferente, a pesar de los tratamientos médicos, de las visitas
médicas y de las vitaminas o remedios caseros.

Lo Unico que se necesita es serenidad para afrontar el dia a dia, los bajones
del nifio/a y apoyarlo para que no se sienta desplazado tanto dentro de la
familia como en el colegio o incluso discriminado en la sociedad.

Comenta una madre “Es muy duro escuchar que no haces lo suficiente

a pesar que te desvives por tu hijo. Yo me culpo de su enfermedad y
pienso en qué he hecho mal para que no le crezca el  pelo. El resto de la
familia (cercana), siempre se ven en la obligacion de decirte lo mal que
lo estas haciendo pero no podemos hacer nada mas....n  uestro tiempo,
nuestros recursos y nuestros esfuerzos son siempre para él, muchas
veces nos olvidamos que nosotros vivimos... ojala y s ufriera yo esta
enfermedad y no mi hijo....”



Comenta otra madre “Tenia un pelo precioso, nadie en la familia habia
oido nunca hablar de Alopecia Areata y justo, tuvo que pasarle a mi
nifia... yo no sabia qué hacer, no me lo podia creer...h  asta los 6 afiitos

era una mufiequita y después sin ningun sintoma se | e callé todo el
pelo de la cabeza. Empezaron con pastillas, locion es y finalmente le
pinchamos corticoides, fue lo Unico que hizo que no se le callera mas

pelo. Pero era tan pequeia... no es bueno hacer lo qu e te dicen sin
poder recapacitar sobre las repercusiones que puede n tener. Me
hubiera gustado poder estar mas serena y tranquila y de esta manera
poder haber participado junto con los médicos en la s decisiones
importantes para mi hija, su recuperacion, sus trat amientos y en
definitiva su futuro sin esa angustia que sufres qu e no estas haciendo
lo suficiente...”

Efectivamente los padres tienen motivos para sentirse tristes e impotentes.
Es importante de sentirlo, pero siempre teniendo presente que no te puedes
guedar ahi, ya que hay que tirar para adelante. Los sentimientos como el
enfado y la amargura son inevitables sobre todo cuando te das cuenta que
tienes que revisar los suefios y esperanzas que tenias depositadas sobre tu
hijo.

Debes tener presente que la explosién de los sentimientos que genera el
dolor es natural, lo que no es normal es quedarse en este estado durante
mucho tiempo. De ti depende salir. No te ayuda ni a ti ni a tu hijo quedarte
paralizado aqui.




Reconociendo y trabajando con los sentimientos negativos, estaras mas
preparado para enfrentarte a nuevos desafios. Puede ser que necesites
ayuda para poder hacerlo, y puedes incluso encontrar a otros padres que ya
lo han hecho, o bien buscar un profesional.

Puede ser que ahora te sea dificil de creer, pero las circunstancias
mejoraran si te lo propones y llegara el dia en que te sentiras mas positivo.

No te culpabilices !!!

Es normal que busques una explicacion y por tanto, que busques quién
puede tener la culpa. (Los dermatologos te dicen que es estrés, y es muy
posible que tu creas que provocas a tu hijo este estrés por diversos motivos:
actividades extraescolares, deberes, tareas domeésticas, etc ...), pero mira de
concentrarte en el Ahora y Aqui, buscar culpables te absorbe energia y la
necesitas para tirar hacia delante. Piensa que no todas las cosas tienen una
explicacion, que no todos los por qué tienen respuesta.

El peligro mas grande es que la culpa recaiga en ti mismo... debes tener
presente que, con toda seguridad, tu no eres el culpable.

Hay también otro tipo de culpa: sentir que no estas haciendo suficiente. Esto
le ocurre a la mayoria de los padres y madres, pero la cosa se puede incluso
complicar cuando no se producen resultados en los tratamientos
dermatolégicos. Ademas nos podemos encontrar en situaciones que no
tengan solucion y por ello, nos rebelamos. Seguramente estas haciendo lo
gue puedes y tienes tus limitaciones: no puedes llegar a todo.

Tampoco no permitas que nadie te haga sentir culpable, toma tus
responsabilidades pero deja el resto para los demas.

Evitar la Autocompasion

Tener compasion de uno misma incapacita: no nos permite activar los
recursos que ya tenemos ni tampoco no nos deja buscar otros.

“Auto compadecerse puede significar qgue nos sentimos victimas del destino
y no los protagonistas de nuestra vida; Si_gueremos mejorar _nuestras
circunstancias, nos hemos de ponernos a trabajar y creer que podemos
hacerlo.”

Puede ayudarte a superar este sentimiento recordar las situaciones dificiles
gue ya has superado a lo largo de tu vida, todas las herramientas (recursos
emocionales) que hasta ahora has utilizado para tirar hacia delante, todavia
las tienes, so6lo hace falta que las vuelvas a activar y ponerlas en marcha.



No tener miedo de mostrar tus emociones

Sabemos que muchos padres no expresan sus sentimientos que aparecen
cuando un hijo se ve afectado por Alopecia Areata; debido a que se creen en
la obligaciobn de ser y mostrarse fuertes, por tanto, se concentran en
“disimular” y encubrir lo que en realidad siente (por no preocupar a los
demas que también sufren, para no parecer débiles...)

Hay parejas que lloran por separado y a escondidas, sin pensar que, de
hecho, lloran por lo mismo... Y, ¢qué mejor apoyo podemos encontrar que el
de una persona con que compartimos los mismos sentimientos?

Mostrar los sentimientos es un signo de humanidad, no de debilidad, es sano
y natural.

Bien al contrario: reprimir la rabia que se siento, la tristeza, el llanto es
perjudicial ya que se acumula y se transforma en otros sentimientos que a la
larga aparecen en forma de depresion, estrés o de otras patologias mas
dificiles de llevar.

Sélo si somos capaces de expresar lo que sentimos de una manera sincera
sin traumatizar ni quitarle importancia, podremos recibir de los otros lo que
necesitamos de ellos: tal vez consuelo, tal vez apoyo, 0 &nimos...

En cambio, si damos la imagen de que “yo puedo con todo” no
encontraremos esta ayuda cuando la necesitamos; y de bien seguro que la
necesitaremos, ya que en realidad no somos una fuente de energia
inagotable sino que tenemos limitaciones.




Intentar mantener el contacto con la realidad

Mantenerse en contacto con la realidad es aceptar la vida tal y como es (sin
caer en la resignacion o la autocompasion) También es reconocer que hay
cosas que no pueden cambiar. El principal reto es diferenciar entre las cosas
gue se pueden cambiar y las que no, entonces concentrar las energias en lo
gue se puede mejorar poniendo todos los medios que sean posibles: creer,
por ejemplo, el alcance del diagndstico de nuestro hijo y trabajar con su
potencial, reconociendo que puede haber aspectos en que se tendran que
trabajar poco a poco como su relaciones sociales, la comunicacion, etc....

Seguramente habra dias en los que tendras la sensacion que el mundo se te
cae encima, y de otros que parecera que no hay ningun problema, que todo
va bien. La realidad no es ni una cosa ni la otra, la realidad es un punto
intermedio entre estos dos estados.

Mantener una actitud positiva

Tener una actitud positiva es muy dificil en un primer momento, pero pasado
un tiempo, sera una de las herramientas mas valiosas que puedes llegar a
tener para enfrentarte a los problemas. Se trata de no dejarse llevar por la
negatividad, si no que poco a poco, reconocer los aspectos positivos que
siempre los hay. Por ejemplo, tu hijo/hija puede tener unos o0jos muy
expresivos, o has descubierto un amigo incondicional, 0 ahora mas que
nunca sientes el apoyo de tu pareja...

Concentrarse en los aspectos positivos disminuye los negativos y hace mas
facil enfrentarse a la vida (piensa que siempre hay algo positivo, nunca nada
es negativo del todo).

Cuidarse uno mismo

En momentos de tension, cada persona reacciona de diferente manera.
Algunas recomendaciones universales pueden ayudar:

+ Procurar Descansar

+ Comer tan bien como puedas

+ Reservar un tiempo para ti mismo

4+ Buscar el apoyo y la ayuda de los demas...

Esto puede parecer dificil, pero ayuda el hecho de pensar que tu hijo/hija
estara mejor si tu estas bien.



Tener cuidado de uno mismo porque lo necesitas para tirar adelante. Y
dejarte cuidar por los demas.

Necesitas espacios donde poder “cargar las pilas” renovar tu energia.
Recuerda que sélo eres una persona con las limitaciones fisicas y mentales,
gue esto importa y entender la Alopecia Areata de tu hijo te ayuda a buscar
los recursos necesarios y estar a la altura de los profesionales, continuar con
tu vida cuotidiana, laboral, familiar, de pareja, etc... Puede resultar agotador.
No te sobre esfuerces, quizas tendras que reorganizarte y cambiar las
prioridades.

Te proponemos las soluciones que algunos padres han adoptado: incorporar
algunas “rutinas” que pueden ser nuevas en tu vida pueden ayudarte a
positivar tu tiempo y tu estado de animo

Busca un tiempo al dia en que puedas estar contigo mismo (es mas
probable que sea a primera hora del dia o al final del dia): por
ejemplo:

Levantate un poco antes y témate un café con tranquilidad,
Al final del dia tomate un bafio relajante,

Pide a las personas de tu alrededor que te ayuden a mantener
tu espacio y tu actividad, delega alguna tarea que harias tu:
llevar tus hijos a la piscina, poner a dormir a tus hijos, llevar a
tus hijos al colegio, etc....

Vivir el dia a dia

Lo que paso ya no lo puedes cambiar, y lo que ocurrira en un futuro no lo
puedes saber. Sélo tienes el presente en tus manos: trabaja con esto y mira
de liberarte de la angustia que te puede generar pasado y futuro.

Lo que realmente importa es lo que tu hijo necesita hoy y ahora, lo que le
des ahora es lo que hara que en un futuro pueda tener recursos suficientes
para llegar a ser un hombre y una mujer que forme parte de la sociedad sin
ser excluido de esta.

Aunque no lo creas continuaran cosas buenas todos los dias. Inquietarse por
el futuro soblo agotara nuestros recursos limitados. Ahora ya tienes
suficientes cosas de las que ocuparte, debes ir paso a paso.



Mirar de hacer una vida lo mas normal posible

No tardes mucho en plantearte que la vida continua, y que antes de tu hijo
tenias otras responsabilidades: el trabajo, los amigos, ti0 mismo/a. Debes
replantearte qué vas a hacer: no se trata de eliminarlas para dedicarte
exclusivamente a tu hijo, ni tampoco de pretender seguir exactamente igual.

Debes ver qué es prioritario, y, en las nuevas circunstancias, hasta donde
puedes llegar y hasta dénde no.

Buscar el apoyo de otros padres

El sentimiento de aislamiento en el momento del diagndstico es universal
entre todos los padres. En esta Guia encuentras recomendaciones para
ayudarte a trabajar con tus sentimientos de separacion y aislamiento. Ayuda
saber que estos sentimientos han sido experimentados por muchos padres
antes que tu, que hay mucha comprension y ayuda disponibles para ti y para
tu hijo. Y sobretodo que no estas ni estais solos!!!

Te recomendamos que puedas hablar con otro padre que tiene a su hijo o
hija afectado/a de Alopecia Areata, que ya ha vivido lo que ta estas pasando
en estos momentos, que te podrian entender sin que te tuvieras que esforzar
demasiado en explicar con detalles dénde te encuentras, como te sientes...

Te ayudara a encontrar aquello que necesitas, sobretodo apoyo emocional, y
te podra transmitir confianza en el futuro.

Nuestra asociacion AREATA te ayudara en esta tarea puesto que ofrece
espacios para los padres en donde todos se benefician del intercambio de
experiencias. El Grupo Mutua Padres en AREATA se trata de grupos
formados por padres, madres y hermanos de personas afectadas de
Alopecia Areata que se reunen periddicamente para compartir su
experiencia, recibir informaciéon y hablar de temas que son comunes.




-. Se le debe hacer entender al hijo que tiene una enfermedad, de manera
clara, simple y comprensible. De esta manera él mismo/ella misma podra
explicarlo al resto de sus amigos. Asi mismo, se le debera explicar las
frecuentes visitas al médico y el por qué de todo ello.

Si al hijo/hija no se le explica el por qué de todo lo que le sucede a su
alrededor puede llegar a la conclusién de que tiene una enfermedad
contagiosa, o incluso que se esta muriendo. Puede tener ideas erroneas de
la realidad y lo que verdaderamente le esta ocurriendo. Al explicarle de
manera sencilla su enfermedad y pedirle su opinién en todo lo relacionado
con los médicos y medicamentos, se propicia un clima de confianza en el
gue siente que él tiene mucho que aportar.

-. Se le debe hacer ver que no debe preocuparse, angustiarse. Se ha de
procurar mantener un clima de comunicacion, de diadlogo un clima de
normalidad para que tenga la confianza suficiente para poder compartir sus
sentimientos, sus emociones y sus vivencias diarias.

-. Se le ha de procurar explicar la manera de NO enfrentarse o Si, a los
comentarios que recibe y escucha tanto en el colegio, en el barrio, de
amigos, de padres, etc...,

El didlogo, la comunicaciéon y crear un clima de nor malidad son
indispensables para favorecer la sequridad vy la ser enidad en el nino/a.

El poder mantener un didlogo fluido sobre todo ello, le ayudard a no sentirse
desplazado, a no sentirse un bicho raro o incluso a poder llegar prevenir
estados depresivos, una conducta antisocial, el consumo de sustancias:
alcohol, drogas o incluso intentos de suicidio. (Adolescentes)

“Mantener calma en la familia, procurar un clima de confianza en el que
predomine la comunicacién y el dialogo, ayuda a pre venir trastornos
depresivos, antisociales, el consumo de drogas o in cluso el suicidio.”




H

Hay una estrecha relacion entre insatisfaccion corporal y falta de cabello,
baja autoestima i sintomas depresivos. Los adolescentes presentan una
atraccion obsesiva por el ideal de belleza que impera en nuestra sociedad.
En general un % importante de adolescentes presentan problemas
psicolégicos y emocionales asi como un alto riesgo de suicidio, con lo que si
ademas sufren de Alopecia Areata tienen mas posibilidades de ello.

Entre los adolescentes las chicas tienen una autoestima vinculada
Unicamente a la valoracion que hacen de su propia imagen corporal. Todo
repercute en su autoestima y produce una gran variedad de consecuencias
psicosociales.

AREATA considera que este segmento de la poblacién joven y adolescente
que padece Alopecia Areata es susceptible de quedar excluida socialmente
por lo que creemos firmemente desde nuestra asociacion que este Plan de
Familias es de vital importancia.

AREATA dispone de material educativo que facilita el clima de confianza
para que puedan discurrir preguntas y respuestas sobre esta enfermedad de
una manera serenay tranquila

Ponemos a disposicion de los papas recursos educativos: cuadernos, libros
y cuentos que facilitan el hecho de poder hablar sobre esta enfermedad.

AREATA pretende fomentar la autoestima de los j6ven es v crear una
barrera protectora ante conductas de riesgo para la salud.




Tu pareja

Se produce un hecho curioso en muchas parejas: el uno por el otro hacen
ver que son capaces de llevar bien la situacion cuando en realidad estan
sufriendo en silencio, pero para no ocasionar mas angustia a la pareja se
opta por no expresar la verdaderas emociones.

Esta estrategia no es la mas recomendable puesto que comunicarse es de
vital importancia para compartir una experiencia que les esta afectando a los
dos y, por tanto, se necesita apoyo mutuo para superar esta situacion.
Cuanta mas comunicacion pueda haber en momentos dificiles como este,
mas grande sera su fuerza. Es importante que tengais espacios donde
podais explicaros como os sentis, donde podais dar y recibir consuelo y al
mismo tiempo buscar soluciones comunes.

Si tenéis dificultades en este aspecto, buscar el apoyo de un terapeuta
familiar.

Por otro lado, hay que entender que cada uno de vosotros enfocais su rol de
padre o de madre de manera diferente, y puede ser que afrontéis esta
situacion de maneras muy diferentes. No te desanimes si tu pareja no
reacciona de la misma manera: cada uno tiene su forma de hacerlo y
también su ritmo. Es importante mostrarse comprensivo (sin excluir al otro
porque parezca que no se implica, sino dejando espacios en los que se
pueda involucrar activamente). Si a nivel individual no os veis con animos de
llevar la situacion y os sentis muy mal, tenéis que buscar el apoyo de algin
profesional que os pueda ayudar.

También necesitaréis organizaros para distribuir las diversas y numerosas
tareas que irdn apareciendo: visitas médicas, el trabajo, el resto de la
familia...Es muy recomendable que podais hablar de quién se ocupa de
cada tarea, evitar que toda la responsabilidad recaiga sobre una sola
persona, porque puede resultar agotador y, a la larga, perjudicial. De la
misma manera que proveéis los tiempos y lugares para hacer cosas, seria
muy aconsejable que también pudierais programar vuestros momentos para
el descanso individual y de pareja.

Tanto si individualmente como en pareja no podéis asumirlo todo, es
importante poder confiar en otras personas como: los abuelos, amigos,
canguros.... Que también pueden atender correctamente al nifio afectado de
Alopecia Areata, y sOlo hay que darles instrucciones y compartir con ellos
informacion como cualquier otro nifio. Hay que aprovechar esta delegacion



para disponer de un poco de tiempo y ocuparse de uno mismo, descansar y
pensar en otras cosas.

Debéis tener presente que el agotamiento es uno de los principales peligros
que corréis, es preferible tomar medidas antes para que no llegar aqui
puesto que se transformara en mal humor, cansancio fisico, depresion, etc...
que a fin de cuentas repercutira en vuestro hijo y en las personas que 0s
rodean.

Sugerencias Parejas

1- Reserva espacios de descanso real (dormir, hacer alguna actividad
que os relaje, no pensar todo el dia en lo mismo, desconectar....)

2- Hacer caso de las sefales que nos da nuestro cuerpo de
agotamiento cuando se presente (dolor de cabeza, insomnio, dolor de
espalda...)

3- Recuerda que mientras tu (vosotros como padres) estéis bien,
vuestro hijo estara bien.



Por lo general cuando a un hijo se le diagnostica alguna enfermedad toda la
familia se vuelca por ese miembro para su recuperacion y de esta manera el
restablecimiento de la normalidad en el nucleo familiar.

En el caso de la Alopecia Areata como enfermedad ocurre lo mismo, pero al
ser una enfermedad que podriamos llegar a denominarla crénica se produce
un estancamiento y todo gira alrededor del hijo afectado. Esto puede
repercutir en el resto de la familia y por consiguiente en los demas
hermanos.

Los hermanos pueden verse desplazados y en un segundo plano, incluso si
no se llega a una normalidad pueden creer que ya no son queridos por sus
padres.

Si tenéis otros hijos, hablar con ellos: darles la informacion adecuada para
su edad. Es mejor no engafarles ni esconderles la situacion: para entender
las cosas y aceptarlas como son, hace falta que conozcan cual es la
realidad. Dejar siempre la puerta abierta por si 0s quieren preguntar.

Estar alerta en cuales son sus necesidades y mirar de dedicarles tiempo
aunque la atencion al hijo afectado de Alopecia Areata y otras
preocupaciones te ocupen mucho mas tiempo. Es importante que no les
dediqguemos el tiempo que nos “sobra”, intentar programar su espacio:
podéis reservar un momento del dia, o la semana para estar con el otro hijo
a solas: en el desayuno por ejemplo, o mientras le acompanais al colegio, a
alguna actividad extraescolar, o durante el fin de semana...Preguntarle por
la escuela, sus amigos, sus ideas, sus ilusiones... Es importante que no se
produzcan interrupciones mientras le dedicais el tiempo que tenéis
programado para él o ella, ello ayudara a que toda vuestra atencion se
centre en él y para él o ella.

Entre los hermanos se pueden producir diferentes reacciones, pero es facil
que sientan celos del hermano que sufre de Alopecia Areata porque,
proporcionalmente, le dedican mas tiempo, 0 porgue se le exige menos.

Otro sentimiento que se puede dar es el de verglenza de mostrar a su
hermano diferente a los amigos (aunque, muy a menudo, se convierte en su
mas ferviente defensor ante los comentarios despreciativos y burlas de los
otros).



Pueden aparecer miedos mucho mas profundos: que le puedan contagiar su
problema, que les pueda pasar lo mismo que a su hermano, que se puedan
morir...

La clave esta en estar cerca de los hijos que no tienen Alopecia Areata,
mirar de no ser demasiado exigentes con ellos, implicarlos con el resto de la
familia en ayudar al hermano con Alopecia Areata: visitar al dermatélogo con
la familia y acercarlo al mundo que rodea la Alopecia Areata, ya sea jugar
con la protesis capilar “peluca”’... y fomentar el que puedan tener suficientes
herramientas por ellos mismos para explicar qué le pasa al hermano
diferente. En definitiva, establecer vinculos entre los hermanos para
normalizar la situacion.

También es interesante la posibilidad de que puedan conocer a otras
familias y a otros hermanos que se encuentran en su misma situacion, con
hermanos afectados de Alopecia Areata, (AREATA posee grupos de ayuda
mutua), de esta manera pueden llegar a no sentirse tan diferentes.

Es importante que os mantengais alerta y atentos a las necesidades de los
otros hijos para poder reconocer en qué momento 0s necesitan.



-. Disponer de tiempo para ellos.

-. Conversar y explicarles la situacion. Aclarar dudas que tengan. Hacerles
ver que es una enfermedad y como tal, no se elige.

. Interesarse por sus problemas: escolares, amistades, dudas consultas.

. Realizar actividades ludicas individualmente.

. Realizar actividades ludicas en familia.

. Fomentar la comunicacion y el dialogo para que puedan expresar su
malestar, su enfado, su disconformidad...

-. Apoyarle en los momentos en los que aparece el sentimiento de
vergienza, ira...para no provocar conflictos emocionales, peleas....

-. Hacerle sentir participe en las decisiones de la familia.

-. Consultarle sobre decisiones familiares. De esta manera reforzamos los
lazos familiares asi como producimos un sentimiento de participacion en las
decisiones de la familia.

-. Apoyarle en las decisiones que tome y estar a su lado aunque creamos
gue estas decisiones no son las apropiadas, tienen derecho a tropezar con
la misma piedra para recapacitar.




Los abuelos

La proximidad y el apoyo de los abuelos dependera de la dinamica de cada
familia, pero es importante tener presente que ellos también sufren por
partida doble: por su hijo o hija (que esta sufriendo) y por su nieto nieta con
Alopecia Areata. Ellos también necesitan informacion, entender qué esta
pasando.

Por otro lado, los abuelos pueden ser un apoyo importante a lo largo de la
evolucion del nifio: podéis contar con ellos para dejarselo a su cargo unas
horas para poder tiempo personal para ti y para tu pareja.

El resto de la familia

Vuestros familiares estaran desconcertados: seguro que 0s quieren ayudar
pero no saben como; ayudarlos, expresarles como os sentis y decirles como
0os pueden ayudar. Una buena estrategia puede ser encargarles de cosas
sencillas que os pueden ayudar a vosotros y también les hacen sentirse
mejor y Utiles a ellos tales como: ir a comprar al supermercado, regar las
plantas de casa, llevar a los otros hijos al colegio....



Desapareceran algunos “amigos” porque no saben como afrontar el que os
ocurre: algunos tardaran en volver o reaparecer, otros quiza no volveran a
aparecer...NO 0s preocupéis, en esta nueva etapa seguro que encontraréis
nuevas personas a las que no habra que dar tantas explicaciones.

Es importante que tengais en cuenta que en muchos casos no se acercan
porque no saben qué decir, ni qué hacer con vosotros en estos momentos
en los que os encontrais sufriendo mucho...Ayudarles a encontrar la
manera: podéis sacar vosotros el tema, explicandoles qué es lo que pasa, la
enfermedad, qué planes tenéis e incluso, lo que necesitais de ellos.

Tal vez, sencillamente, continuar como hasta ahora, es decir, si 0s veiais
una vez cada quince dias y saliais a cenar, etc... mantener la normalidad en
estos momentos es muy importante para vosotros.

Ir con cuidado puesto que a veces somos los mismos padres quienes nos
retiramos inconscientemente, de los amigos de nuestra vida: estamos tan
centrados en el “problema” que no vemos mas ni permitimos que nada nos
“desconcentre”.

Mantener espacios de distraccion es vital para los padres.



Durante este periodo se puede sentir triste 0 enojado por la manera como la
gente reacciona respecto a ti o a tu hijo. Muchas de las reacciones que
tienen las personas hacia los problemas serios estan provocadas por la falta
de conocimiento o de informacion, incluso por miedo a lo desconocido. Has
de entender que mucha gente no sabe como comportarse cuando ve a un
nifio con Alopecia Areata, y por tanto, pueden reaccionar inadecuadamente.
Piensa sobre ello y decide como reaccionaras ante las miradas fijas o las
preguntas. (Algunos padres tienen férmulas para salir del paso, como decir:
“no se pega-no es contagioso” cuando alguien ves que no se acerca a tu
hijo).

Intentar no gastar muchas energias preocupandote por el resto de personas
gue no son capaces de responder de la manera que a ti te gustaria, y valora
si vale la pena coger estas enrabiadas con alguien o consideres que esta
siendo desconsiderado contigo o con tu hijo.



Buscar Informacioén

Una de las primeras cosas que puedes hacer y que te resultara muy
beneficiosa ahora y en el futuro, es recoger informacion sobre la enfermedad
de tu hijo: Alopecia Areata.

Pero tienes que ser muy prudente a la hora de realizar esta busqueda:
debes ser consciente de la informacion que puedes procesar tu.

Algunas personas buscan toneladas de informacion, otras no son tan
persistentes. Lo que realmente es importante es tener la informacion
adecuada, y la mejor manera de tener la informacion exacta es pedirla a
alguien que sepa de ello y ademas sea una persona cercana: dermatélogo,
pediatra, médico de cabecera...

Piensa que, en un primer momento, la informacién nos sirve mas a nosotros
los padres que no a nuestro hijo. Ademas si saber mas cosas te provoca
mucho mas sufrimiento o padecimiento, es mejor no continuar en esta linea,
porque de esta manera no podras ayudar a tu hijo. Recuerda que mas
importante que la informacion es tu estado de animo.

Por otro lado, debes tener presente que la mayoria de la informacién médica
que puedes encontrar esta escrita de manera “negativa”. Esto te puede
desanimar!!

Puedes encontrar libros escritos por padres y madres, explicando sus
vivencias: este tipo de literatura es mucho mas recomendable en este
momento en el que te encuentras.

Aprende la terminologia

Cuando tengas que enfrentarte a nuevos términos, no dudes en preguntar
qué significan. Si en algin momento alguien utiliza una palabra que no
entiendes, para la conversacion y pide que te explique el significado.

Piensa que tienes derecho a entender la informacion no soélo que te la
faciliten. Tampoco tienes ninguna obligacion de entender términos médicos.




No te sientas intimidado

Si cuando un médico te habla y te pasas toda la conversacion asintiendo con
la cabeza pero después corres a preguntarle a la enfermera para que te lo
explique es que estas intimidado.

Muchos padres se sienten pequefios ante la presencia de los profesionales
médicos o0 de los maestros debido a sus credenciales. Pero no te sientas
intimidado por los profesionales que miran de ayudar a tu hijo.

No tienes que dar explicaciones por no entender lo que esta pasando con tu
hijo. No te preocupes por si consideras que molestas o hacer muchas
preguntas. Recuerda que todo es por tu hijo y la situacién por la que te
encuentras tiene un efecto profundo en tu vida y en su futuro. Por tanto, es
muy importante que sepas todo lo que puedes hacer ante esta situacion.

PREGUNTA

No tengas miedo a hacer preguntas porque es el primer paso para poder
llegar a entender mas sobre lo que le esta ocurriendo a tu hijo. Aprender a
formular preguntas es un arte que hara tu vida mas facil en un futuro. Un
método muy aconsejable es escribirlas antes de asistir a una reunién o
sesion, y anotar en una libreta las que te vengan a la mente durante la
reunion.

ARCHIVA

Pide copia escrita de toda la documentacion sobre tu hijo que generen los
médicos, terapeutas, maestros... es aconsejable comprar un archivador o
carpeta donde guardar tota esta informacion. En el futuro, puedes llegar a
necesitar todo lo que has ido archivando.

Recuerda de pedir copias de los resultados de las evaluaciones,
diagndsticos y progresos.

Si no eres una persona ordenada, simplemente puedes ponerlo todo dentro
de una caja y asi cuando lo necesites alli estara.



Ta conoces a tu hijo

Esta es tu premisa cuando tengas que establecer relacion con un
profesional: vives con tu hijo/a y lo observas cada dia, y la informacion que
puedes aportar sobre su rutina, desarrollo, historia, puntos fuertes, etc... es
la mas valiosa. El profesional tiene unos conocimientos especializados con
los que contribuira por su parte, y en los que, en principio tienes de confiar.

Son esenciales para una buena relacion entre los profesionales y las familias
la confianza, el respeto, la comunicacién abierta... Si el profesional que te
tiene que orientar en algun aspecto de tu hijo no te merece confianza, sera
mejor que busques a otro (tal vez, otros padres te pueden orientar para
encontrar otro).

Valora las recomendaciones de los profesionales

Incluso cuando estas puedan suponer un gran cambio para tu dinamica
familiar, tus horarios, tus posibilidades economicas...Quiza te propongan
alguna cosa que en este momento no puedes asumir: valora cuéles son tus
posibilidades reales y evita asumir responsabilidades que quizas en este
momento no puedes aceptar.

Piensa que a veces una propuesta concreta de tratamiento sin tener en
cuenta los otros aspectos de tu vida puede llegar a sobrecargarte. En todo
caso la decision final siempre es tuya.

En otros casos, las experiencias de tratamientos que provienen de diferentes
disciplinas, lugares y profesionales diversos pueden llevar a tu hijo (atiy atu
familia) a situaciones de estrés importante: por ejemplo romperle el ritmo de
descanso necesario para que durante el dia reciba el tratamiento, si le tienen
gue hacer pruebas, etc.

Es muy importante también que tl puedas pasar ratos distendidos, relajados
y ociosos con tu hijo, que él también esté tranquilo, en un entorno conocido.

Cada persona en su lugar

Tal como hemos dicho, es importante la colaboracion entre las familias y los
profesionales para trabajar en un objetivo comun: el mejorar el desarrollo de
tu hijo/a. Se puede trabajar conjuntamente manteniéndose cada uno en su
posiciéon y valorando la del otro:



es muy importante gue las familias no pretendan hacer de profesionales v al
reves.

El papel de padre y madres es insustituible, y si con el deseo de ayudar a
nuestro hijo, hacer el maximo posible para él nos convertimos en pseudo-
profesionales...Le estamos quitando importancia.

Procura concienciarte que tu eres sobretodo padre o madre, antes que
taxista, enfermera, dietista, etc...

¢, Qué profesionales te encontraras?

Pediatra: Médico especializado en el cuidado de los nifios. Llevan el
seguimiento y el control sanitario en los primeros afios de la vida del nifio.

Dermatodlogo: Medico especializado en los problemas de la piel y glandulas
afiejas como las ufias y el pelo. Sera la persona con la que mas tendréis que
relacionaros.

Consejo: Que os explique los pros y los contras de cualquier tratamiento que
quieran realizar a vuestro hijo/a. Valorar conjuntamente la viabilidad.

Neurdlogo: Médico especialista en la estructura, funcionamiento y funciones
del sistema nervioso.

Psicdlogo: Profesional que facilita informacion del aprendizaje y conducta
del nifio. Diagnostica y valora los aspectos de la personalidad, inteligencia y
aptitudes de las personas.

Profesor : Persona que ensefia una determinada ciencia o arte. Debe poseer
habilidades pedagdgicas para hacer efectivo el proceso de aprendizaje de tu
hijo.



0!1"0!

Recuerda siempre que él/ella es tu hijo/hija

Esta persona es, primero y sobretodo tu hijo, tu hija. A pesar de que no tiene
pelo, este pequefio hecho no lo hace menos valioso, menos humano y
menos importante o con menos necesidad de cuidados, carifio y amor.

Quiere a tu hijo y disfruta de €l o de ella. En primer lugar siempre esta el
nifio, y en segundo lugar esta su enfermedad. Si puedes seguir las etapas
positivas que te hemos descrito en esta guia, tu hijo o hija se beneficiara,
seguro.

Uno de los errores mas comunes es negarle el crecimiento, y tratarlo como
si tuviera algun tipo de discapacidad. Plantéatelo, educarlo como lo has
hecho con los otros hijos, si tienes. Recuerda que tu hijo puede ser diferente
por no tener cabello, pero tiene que tener las mimas oportunidades que los
demas



AREATA puede ayudarte y facilitarte la informacion mas actualizada
sobre nuestra enfermedad. Te aconsejamos y asesoram  0S sobre temas
de posticerias y protesis capilares, asi como micro pigmentacion, y

sobre cualquier duda o consulta que nos envies.

AREATA os puede ayudar en normalizar la situacion d e vuestros hijos
en los colegios ya que puede realizar talleres dinA  micos en los que se
informa sobre la Alopecia Areata como una enfermed ad que no es
contagiosa, y que el hecho de ser diferente por no tener pelo, no
significa que tenga que ser el blanco de las burlas de todos los demas.
Disponemos de cuentos y talleres de gorros y peluca s, el objetivo es
familiarizarse con los problemas reales, accesorios y complementos de
esta enfermedad. Pretendemos que sean actividades d inamizadoras e
integradoras basandonos en el respeto mutuo y en el derecho humano
a la no discriminacion por nuestra enfermedad. Simp lemente tenéis que
poneros en contacto con nosotros y pasaremos alaa  ccion.

AREATA también pone a disposicion de todos los padr es el Grupo de
Ayuda mutua-Padres a través de internet (todos los miércoles a partir
del as 22.00 h espafiola), ademas del Grupo de Ayuda mutua-Padres
presencial en la sede de AREATA todos los jueves a partir de las
17:00h, asi como nuestras reuniones anuales donde s e establecen
lazos entre las familias.

El apoyo emocional y desinteresado de los padres a  fectados ayuda a
poder afrontar y superar la situacién por la que os encontrais.

Nos encuentras en:
AREATA, Asociacion de Apoyo a los Afectados de Alop ecia Areata

Hotel d’Entitats Can Guardiola
C/Cuba, 2
08030 Barcelona
Telf. 93 274 14 60 Fax: 93 274 13 92
Web: www.areata.es

e-mail: informacion@areata.es
areata@areata.es




