
APOYO A LA INFANCIA CON 
                   ENFERMEDADES RARAS

PROGRAMA APOYO
PSICOLÓGICO

BANCO DE MATERIAL
ORTOPÉDICO

Auxiliar domiciliario para apoyar a la familia y atender
al niñ@ cuando se requiera.

Convivencias de ocio para las familias para compartir y
disfrutar juntos.

Este programa ofrece dos tipos de recursos:
1.

2.

PROGRAMA ELÍAS

Apoyo de una psicóloga que realizará terapias individuales
y/o colectivas para los niños y niñas afectados y sus

familias.

PROGRAMA DE TERAPIA
RESPIRATORIA

Sistema de préstamo de material ortopédico
necesario para una mejor integración, como grúas

de traslado, silla de ruedas y demás aparatos.

 Programa  para orientar y enseñar a los
familiares las maniobras adecuadas para facilitar

la  respiración a través de Un grupo de
fisioterapeutas respiratorios. 

PROGRAMAS DE RESPIRO PARA
CUIDADORES

El programa Elías tiene como objetivo apoyar a niñas y niños con enfermedades raras y sus
familias, ofreciendo recursos que ayuden a mejorar su bienestar. El programa tiene el nombre

de Elías, un niño de 5 años que entre otros diagnósticos tiene el Síndrome de Cockayne.
Nuestra experiencia junto a él y su familia inspira nuestro trabajo con otros menores en la

misma situación.

BANCO DE TRADUCTORES
Formado por un grupo de voluntari@s que además del

castellano hablen otro/s idioma/s, para facilitar la
comprensión y el diálogo entre médico, enfermero u otro

personal sanitario y el paciente y/o padres que no hablen el
idioma.
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