¢, Qué esta pasando?

Valoraciéon de nifios con enfermedades
raras.
Implicaciones psicosociales

Angeles Hernandez Barceld.
Psicologa del Equipo de Valoracion y Orientacion de Alicante.



MIS CERTEZAS
DESAYUNAN DUDAS

Con permiso de Eduardo Galeano...



NORMATIVA ACTUAL

Real decreto 1971/99
Dificultades para valorar niinos al no existir capitulo especifico.
Normas generales no recogen el proceso evolutivo del nifio

NORMATIVA PREVISTA

Adaptacion CIF
Baremo para valoracion de nifios

Normas
- concretas
- objetivas



Ninos con discapacidad

Impacto en las familias:

Duelo etapas”?

Crisis — Proceso



SiI se trata de una
enfermedad rara




Si se trata de una enfermedad rara:

» Soledad, Aislamiento
* Problemas diagnostico

» Desinformacion o informacion deficiente
(de la enfermedad y los recursos)

* Problemas economicos anadidos
(tratamientos caros, o directamente inaccesibles)

» Descoordinacidon entre instituciones
(¢, atencion integral?)
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Situacion psiquica de la familia
y desarrollo del menor







ESTILOS FAMILIARES
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Los consuelos de la Madre
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VALORACION
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