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Uno de los intereses de naturaleza singular de la Institucion del
Defensor del Menor es, sin duda, el apoyo a iniciativas de divulgacion
que favorezcan el conocimiento de situaciones especiales sufridas por
la infancia en nuestro entorno. En este contexto se ubica la edicion de
esta Guia, cuyo objetivo basico se define en el citado interés por expo-
ner, de manera sencilla y proxima, las condiciones en que se desen-
vuelven los menores afectado por la artritis idiopatica, enfermedad
escasamente conocida, pero de gran repercusion en la vida de quie-
nes la padecen.

Se trata, pues, de contribuir, conjuntamente con la Asociacion AMA-
PAR, a comunicar, divulgar y sefalar elementos sustantivos de la vida
de determinados nifios, ninas y adolescentes, de manera que quienes
nos asomemos a sus circunstancias vitales (amigos, profesores, fami-
liares, etc), asumamos de manera efectiva, no solo la comprension de
sus dolencias, sino, lo que es mas importante, la puesta en escena de
la mas oportuna ayuda y apoyo.

Espero y deseo que el presente documento cumpla con los objeti-
vos propuestos y facilite, una vez mas, la generacion de las necesa-
rias cotas de sensibilidad que la infancia requiere, especialmente
cuando se trata de la infancia desfavorecida por algun tipo de causa.

PEDRO NUNEZ MORGADES
DEFENSOR DEL MENOR



A LOS PADRES Y MADRES

Este “cuento” ha sido escrito pensando en todos y cada uno de los
ninos y nifas, hasta 8-9 anos, que padecen artritis idiopatica juvenil.
El principal objetivo es ofrecer a todos ellos una explicacion sencilla de
lo que es la AI] de modo que les ayude a comprender que es lo que
les ocurre y por qué.

Dicha explicacion se realiza desde aspectos basicos y comunes, en
el comienzo y transcurso de la enfermedad, generalizando amplia-
mente, con la intencién de que cada nifio/a pueda adaptar esta histo-
ria a su propia experiencia mediante el dialogo con su padre, madre,
hermanos... y las cuestiones que surgiran tras su lectura.

Es importante que los nifios/as con All, aun a corta edad, puedan
exteriorizar sus sentimientos, emociones, efc.,, con respecto a su
situacion (cuando comienza la enfermedad, aparece un nuevo brote o
un brote persistente, la medicacion,...). El hecho de poder hablarlo,
ademas de facilitar la exteriorizacion de dudas o preocupaciones que
pueda tener el pequefio/a, permite a los padres, madres y médicos
conocer el modo en el que el nifo/a vive todo “eso” que le ocurre y
actuar en consecuencia.

Esperamos con €l promover el didlogo entre vosotros y vuestros
hijos en esta cuestion, favoreciendo el desarrollo integral del nino/a,
tan importante para su futuro.

Un abrazo,

Antonio Ignacio Torralba
Presidente de AMAPAR

Madrid, enero de 2005
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