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Tu hijo nacio...
y algo esta
pasando. Por
fin sabes lo que
tiene tu hijo. ;Y
como proceder?




Guia para los padres después
del diagnéstico

Tienes un hijo con una enfermedad
(o enfermedad rara) y aun no tiene
un diagnostico médico. Finalmente
obtienes el diagndstico médico. Y
entonces...

¢Qué pasa por vosotros como pa-
dres? ;Como se ve el futuro para
nuestro hijo y para nosotros? ;Qué
puede hacer nuestro hijo en el futu-
ro? ;Cémo es la esperanza de vida
de nuestro hijo? ;Cual es el impacto
de esto en nuestra familia? ;Podra
nuestro hijo mas tarde vivir de forma
independiente y construir una exis-
tencia? Y asi sucesivamente.

Esta serie de articulos tiene como
objetivo dar apoyo practico a cual-
quier persona que esté o vaya a
estar involucrada con un nifio con
una condicion raro o cronico.

En esta serie se describen los si-
guientes temas principales:

1. Introduccion

2. Una montana rusa de
emociones

3. El impacto en la familia

4. ;Qué puedes hacer tu
mismo?

5. Todos los tipos de terapias

6. Como pueden ayudar
los demas

7. Informacion adicional

Esta serie de articulos ha sido de-
sarrollada sobre la base de la “guia
para padres después del diagnosti-
co” del autor Johannes Verheijden
y con su permiso. Johannes es uno
de nuestros oradores habituales y
lider del taller durante nuestra con-
ferencia mundial de miembros en
los Paises Bajos.

El contenido de los articulos se
basa en la cultura y la seguridad so-
cial holandesa. Nos damos cuenta
de que estos pueden ser diferentes
en otros paises. Sin embargo, cree-
mos que la mayor parte del conte-
nido puede aplicarse a otros paises
y culturas.



1. Introduccion

Esta guia es para los padres que
acaban de escuchar el diagndstico
de su hijo. Un diagndstico de una
discapacidad o enfermedad croé-
nica.

Después del primer choque

- (Qué significa este diagnodstico?

- ¢Qué puedo esperar?

- ¢Esta bien que sienta lo que siento,
0 como lo trato?

Después del diagnostico de su
hijo, tendra muchas preguntas y/o
comenzara a buscar ayuda, com-
prensiéon y apoyo. Eso es total-
mente normal.

En esta serie de articulos leeras lo
que necesitas saber, lo que pue-
des hacer y sobre todo: que como
padre no estas solo. Si acaba de oir
que su hijo tiene una discapacidad
o una enfermedad crénica, te em-
barcas en un viaje largo, y a menu-
do emocional. Entras en un mundo
completamente nuevo, lleno de
doctores, terapeutas y reglas de
las que probablemente nunca has
oido hablar. Para asegurarse de
que encuentra su camino a través
de esto, es una buena idea apren-
der tanto como sea posible acerca
de la condicion que hace a su hijo
-y por lo tanto su vida - especial.



Algunos padres no recuerdan el
primer periodo después del diag-
nostico. Otros lo describen como
“una bolsa negra” tirada sobre sus
cabezas o un cuchillo clavado en
el corazon.

Pero también hay padres que
experimentan alivio porque final-
mente obtienen una respuesta a
su pregunta después de afios de
investigacion diagndstica. Aunque
también hay padres que no expe-
rimentan nada de lo anterior. No
estan tristes, su mundo no se esta
derrumbando, pero han recibido
la confirmacion de algo de lo que
tuvieron una vaga premoniciéon
durante mucho tiempo.

En resumen, la forma en que ex-
perimentas el diagndstico es muy
personal. Afortunadamente, hay
muchas posibilidades de ayudarte
a pasar este periodo, si lo nece-
sitas. La idea de que no eres el
primero y ciertamente no el unico
en experimentar esto es, con suer-
te, ya un consuelo. Por eso des-
cribimos como cada padre puede
reaccionar de diferente maneray
damos consejos practicos. Asi que
no tienes que averiguarlo todo por
ti mismo.

Saber a donde se puede ir cuando
no se esta comodo también puede

ayudar. Prestaremos atencioén a
eso también.

Cada niio es diferente y cada pa-
dre es diferente, asi que lo que lees
aqui nunca se refiere exactamente
a tu situacion. Aun asi, esperamos
que este articulo responda a las
preguntas que pueda tener justo
después del diagndstico y que pro-
porciona suficiente informacion
para vivir una vida tan normal y
feliz como sea posible con su hijo.
Porque aunque todavia no pueda
imaginarselo, llegara un momento
en que podra mirar a su hermoso
nifo sin ver la discapacidad o la
enfermedad.



Finalmente
recibiste el
diagnéstico
médico. ;Qué pasa
por mi cabeza?




2. Una montana rusa de
emociones

Ahi estas, en el pasillo del hospital.
El diagnoéstico aun resuena en tu
cabeza. Tal vez lo esperabas. Tal
vez estas en shock. Pero la gran
pregunta es, ;cOMo manejas esto?
¢Y como le dices a tu familia, como
los abuelos? En este articulo inten-
tamos responder a esas primeras
preguntas que a veces pueden ser
abrumadoras.

Tantos sentimientos...

Tal vez quieras proteger a tu hijoy
sentir carifio por él. Pero también
puede estar muy enfadado por-
que tu hijo tiene esta condicion o
enfermedad crénica. Podrias seguir
adelante, como si no pasara nada,
o tal vez estas actuando como un
zombi en espera. Todos estos senti-
mientos son normales. Puede pasar
un mes, pero asi como anos, antes
de que pueda dar a la discapacidad
o enfermedad crénica de tu hijo un
lugar en tu vida. Sin embargo, se
escucha de todos los padres que

la intensidad de la pena disminuye
con los anos. Tendras dias bue-

nos y dias malos, pero la mayoria
seran normales. Como en cualquier
familia.

Es bastante normal tener senti-
mientos de:

Negacion
Confusion
Impotencia
Decepcion
Rechazo

Negacion
"El doctor debe haberse equivoca-
do.”

Confusion

No entiendes lo que paso y lo

que va a pasar. Es posible que no
entienda lo que el médico o espe-
cialista esta hablando, se preocupa
mucho, duerme mal y, como resul-
tado, es menos capaz de tomar de-
cisiones durante el dia. En resumen,
estas confundido. Y eso es bastante
comprensible.

Impotencia

Tu hijo tiene esta condicion o
enfermedad crénica y no hay

nada que pueda hacer al respecto,
excepto procesar este hecho en

tu vida y adaptar tu vida en conse-
cuencia. Aun asi, te gustaria saber
lo que puedes hacer y crees que no
tienes suficientes herramientas de-
lo((profesionales para hacerlo.

Dec pciéon

Pot supuesto que estas decebcio-
ado porque Zsto deperia asqarle

a t hijo, o.que tu hijo haya SIdb

diggnosticado don e;rto y eso duele.
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Rechazo

No es raro que rechace la condi-
cion o enfermedad croénica de tu
hijo, asi que no se sienta culpable
por ello. Pero aparte de tu hijo,
también puede ser contrario a tu
familia, amigos o especialistas.

¢Como puedes lidiar con las emo-
ciones?

Cada persona tiene tu propia
manera de hacer frente a situacio-
nes violentas o emocionales. Eso
es lo que llamamos estrategias de
afrontamiento. Descubriras que al-
gunas formas de lidiar con las cosas
funcionan mejor que otras. Si notas
que un problema o preocupacion
esta disminuyendo, no empeoran-
do, sabes que algo funciona.
Hablar

Llorar

Leer

Rezar

Contactar a otros padres

Hablar

Para mucha gente, hablar y com-
partir ayuda a procesar el diagnos-
tico. Sin duda, con tu pareja, pero
también con la familia, los amigos
o un consejero. También ayuda ha-
blar con otros padres que (acaban
de) oir el diagnéstico de tu hijo.

Llorar
Muchos padres y madres suprimen

sus emociones porqgue lo ven como
un signo de vulnerabilidad. Pero los
padres de los niflos con una disca-
pacidad o enfermedad crénica mas
fuertes no tienen miedo de mostrar
sus emociones. Asi que, no tengas
miedo de mostrar tus emociones y
de llorar cuando quieras. Aprende a
lidiar con las emociones naturales
de amargura e ira. Es normal sentir
esto cuando tienes que dejar de
lado los deseos y suefios que tenias
para tu hijo. Reconocer esa iray
tratar de dejarla ir. Si no puedes ha-
cer esto, busca ayuda. Aunque no
lo puedas imaginar todavia, la vida
mejorara y te sentiras mas positivo
de nuevo.

Leer

Algunos padres leen todo sobre

lo que le pasa a tu hijo. Buscan en
Google, caminan por un dia por
una Mytylschool (educacion espe-
cial) y hacen demasiadas preguntas
a los profesionales. Reunir informa-
cion sobre la condicion o enfer-
medad y prepararse para el futuro
ahora es una gran manera de lidiar
con el diagndstico. Pero igualmen-
te muchos padres eligen limitar

el flujo de informacion a lo que
pueden manejar. Entonces no te
sientas cobarde o débil si no quie-
res enfrentarte al futuro todavia.



Rezar

Ademas de rezar o meditar, tam-
bién puede ayudar hablar con un
apoyo espiritual. Llama, escribe o
sube al coche para consejos de la
persona en la que confias o a la que
podrias contactar antes. Es agrada-
ble compartir tu dolor con alguien
que es positivo en la vida. No te
sientas mal porque “normalmente”
no haces mucho por tu fe y ahora
de repente pides ayuda. Un minis-
tro, pastor, rabino, iman o pandit
estd ahi para ti y puede darte la
ayuda que necesitas.

Contactar a otros padres

A veces es agradable hablar con los
padres de un nifio mayor que tiene
la misma condicion o enfermedad
que tu hijo. Pueden contarte lo que
encontraron al principio y cémo re-
solvieron los problemas practicos o
emocionales. Elige a alguien como
“mentor” para que te ayude en los
periodos mas dificiles. Desahogarse
O una arenga con una taza de café
o por teléfono puede marcar la
diferencia. También puede ser un
padre de un nifio con otra disca-
pacidad o enfermedad, porque el
cuidado, el procesamiento y los
problemas practicos son a menudo
los mismos. Precisamente ellos te
entienden de una manera que tu
mejor amigo, tus padres, hermano
o hermana nunca podran. Después

de todo, también acaban de oir el
diagnodstico de tu hijo (alguna vez)
... Y por supuesto siempre puedes
contactar con un grupo de presion
de pacientes que te ponga en con-
tacto con otros padres.

¢Como se lo dices a la gente que te
rodea?
Cuando escuchas el diagnostico,
estas triste. Pero la gente que te ama
suele sentir el mismo dolor, miedo,
confusion y decepcion. A veces
estan mas preocupados que tu. Por
lo tanto, no siempre es facil infor-
mar a tu familia y amigos y llevarlos
contigo en el proceso. Tus propios
padres, hermano, hermana o amigos
mas intimos pueden decepcionarte.
Por ejemplo, porque no se atreven
a coger a tu hijo o a cuidarlo. Eso es
desafortunado, pero recuerde que
esto sucede en todas las familias.
Parte de esa decepcion también
esta en el proceso de duelo de estos
miembros de la familia, como esa
torpe negacién y enojo. Lo mejor es
decirle claramente a tu hijo lo que le
pasa y como quiere afrontarlo usted
mismo. Por ejemplo: ‘Probablemen-
te/Se desarrollara lentamente y no
podra hacer todo, pero lo amamos
y lo fratamos exactamente con76
a nuestros otros hijos. Envia fdtos,
omo lo harias con un'nifio /sano”.
Hakzle saber a toda la ggnte“/que\

: 2 /
tienes un buen hijo con el que eres
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feliz. Entonces la gente que te rodea
se comportaran en consecuencia.
¢Tienes muchos problemas con las
limitaciones de tu hijo al principio?
Indiquelo honestamente y explique
que aun tienes que procesarlo todo
tu mismo. De todas formas, da una
clara sefial de como quieres que la
gente se enfrente a la situacion.

Soporte profesional

¢Estas deprimido por el diagnoéstico
0 notas que no tienes ganas para

las cosas cotidianas como trabajar o
cuidar de tu familia? Entonces proba-
blemente necesites algo mas que la
ayuda de otro padre, amigo o amiga.
Afortunadamente hay mucha ayuda
profesional disponible. En el articulo
"Coémo pueden ayudar los demas’,
discutimos a quién puedes pedir
ayuda cuando la necesites. Desde

el médico generalista y el psicologo
hasta los organismos especiales.

Date tiempo

Llorar, reir, hablar, rezar... Cada uno
elige su propia manera de afron-
tarlo. Puede ser que su pareja, por
ejemplo, reaccione de una manera
completamente diferente a la tuya.
Recuerde una cosa: no hay una
buena o mala manera de manejar
el diagndstico de tu hijo. Y a veces
te lleva afios darle un lugar. Date el
descanso y el tiempo para averiguar
qué es lo mejor para ti.

¢Como te enfrentas a la gente que
te rodea?

Las personas que te aman y sienten
empatia contigo sienten muchas

de las mismas emociones que tu:
dolor, miedo, confusion, decepcién
o preocupacion. No siempre es facil
encontrar una manera de dar infor-
macion a la familia y los amigos sin
ser abrumador.

Crear expectativas

Es bueno enseniar a los abuelos (y a
otros miembros de la familia) como
ver el cambio/progreso en tu hijo.
Porque puede reaccionar de forma
diferente de los otros niflos que
criaron. Sin embargo, no siempre es
el caso. Solamente cuando entien-
dan que las reacciones pueden

ser mas lentas o diferentes que en
otros nifios, y aprenden a ver las
sefales sutiles de tu hijo, se frustra-
ran menos.

Comunica claramente lo que el
diagnostico provoca en tu hijoy
llévalo contigo en el desarrollo de
tu hijo.

Solicitar ayuda a la familia
Recuerda que los miembros de la
familia también son ojos, oidos y
manos “extra”. Es posible que te
sorprendan con su ingenio cuando
tu bebé o nifio crezca y necesite
ciertas cosas. jJuguetes que pue-
des controlar con una mano, o una



nifiera extra cuando tu hijo no pue-
de ir a la escuela otra vez? jPodria
salir del granero del tio o debajo de
la maquina de coser de esa dulce
tia! Pero también podrian cuidar a
tu hijo si no puede ir a la escuela.

..y a la gente que no conoces.

Tan pronto como tu hijo se desa-
rrolle de forma diferente o tenga un
aspecto distinto, también tendras
que “educar” a personas que no co-
noces. Una simple pregunta como
"¢Qué le pasa a tu hijo?” puede ser
muy molesta algunos dias. Aun mas
irritantes son las observaciones
como: “Ah si, pero podria haber
sido peor”, o “Tendras el nifo que
puedes manejar.” Recuerda siem-
pre: la gente tiene buenas intencio-
nes, pero no entienden.

No entienden que aunque podria
haber sido peor, ahora mismo
tienes que lidiar con lo que podria
haber sido mejor. No entienden
que no sabes si puedes manejarlo.
Y no entienden que a veces quieres
gritar o huir de ellos. ;Y qué deben
hacer con esas preguntas? Eso
depende del momento. Si tienes
tiempo para responder.

O ganas. Porque no tienes que ser
un santo, no puedes responder y
seguir adelante.

Decide como manejar otras perso-
nas

Tal vez te afecte profundamente la
forma en que la gente reacciona

a ti o a tu hijo. Pero las reacciones
de muchas personas a problemas
serios son causadas por la falta de
comprension o el miedo a lo desco-
nocido. Muchas personas no saben
como comportarse cuando ven a un
nifRo con una discapacidad (visible

o audible) o con ayudas visibles. A
veces dicen algo raro por los nervios.
Aunque no puedes determinar como
reacciona la gente, puedes deter-
minar como manejas las miradas o
las preguntas tu mismo. Prueba a no
preocuparse por las personas que
no pueden responder de la manera
que prefiere. Como padre de tu hijo,
puedes usar mejor tu energia...

No tienes que explicar nada.
Independientemente de cémo de-
cidas responder en algun momen-
to, recuerda que nadie quiere que
le enseries al resto del mundo. La
condicion o enfermedad es parte
de tu hijo, al igual que el color de
los ojos o el cabello. No dice nada

c(b/re quién es tu hijo. (

Cohsejos para manejar}ﬁs
ntlmlento -l
-
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miedo al futuro te paralice. Vive
por el dia y trata de disfrutar de lo
que va bien hoy. Las preocupacio-
nes por el futuro pueden ago-
tarte, y ya tienes menos energia
que otro padre. Ademas, es una
pérdida de tiempo. Es imposible
predecir el futuro.

Sigue hablando con tu pareja.

A través de los aflos parece que
muchos padres no hablan de sus
sentimientos. A veces se mantie-
nen demasiado fuertes (también
y a veces especialmente hacia

el otro). Pero cuanto mejor se
comuniquen las parejas (y sus
otros hijos) en tiempos dificiles
como estos, mayor sera su fuerza
combinada.

Sé realista. Intenta aceptar la vida
tal como es. Reconoce que hay
cosas que puedes cambiar y otras
que no puedes cambiar. El truco
es aprender qué cosas puedes
cambiar y luego solo hacer eso, el
resto lo puedes dejar pasar.

Evita la lastima. La autocompa-
sion, sentir lastima por los demas,
o sentir lastima por tu hijo siem-
pre es un obstaculo. La lastima
siempre se centra en lo negativo.
Si se da cuenta de que alguien (o
tu mismo) estad constantemente
haciendo énfasis en lo patético

que eres o que es tu hijo, di algo
o haz algo al respecto. Simpatizar
con los momentos desagradables
y también los momentos agrada-
bles es, por supuesto, muy ama-
ble, pero asegurate de que esos
sentimientos estén equilibrados.

Las preguntas “estupidas” que

puedes esperar

- ¢Qué pasa con él? Especialmente
los nifios a menudo preguntan
esto en la calle si la discapacidad
de tu hijo es claramente visible.
Por ejemplo, si tu hijo va a usar
una herramienta. Es convenien-
te tener preparada una melodia
estandar en un lenguaje simple.
Por ejemplo: “Sus musculos no
funcionan bien, pero él entiende
todo. O: “El entiende un poco
menos que otros nifios, pero él es
muy feliz.” O: "Se cansa un poco
mas rapido, pero es muy alegre!”

Es bueno, jverdad?, lo que se
inventa en estos dias. Por supues-
to, también estas contento de que
haya todo tipo de posibilidades
técnicas para tu hijo, si es nece-
sario. Pero muchos espectadores
piensan que todo ira bien gracias
a la tecnologia. ;(No tienes ganas
de asentir con la cabeza? Enton-
ces insinua que no tienes que
estar muy agradecido por el buen
funcionamiento de la tecnologia:



“Bueno, no podiamos prescindir
de nuestro portatil o TomTom,
¢verdad?”

¢No lo sabias de antemano? Mu-
cha gente piensa que un nifio con
una discapacidad “ya no deberia
ser necesario”. Puedes hacer todo
tipo de pruebas durante el em-
barazo, ;no? Antes de que te des
cuenta, terminas en una discusion
complicada. Afortunadamente, es
facil con varias enfermedades y
desordenes, porque no se pueden
descubrir en absoluto en el utero.
“No", entonces. (Y muévete rapi-
do.)

¢Se te reembolsara todo? Estupi-
do, pero con una pregunta como
esa, es como si te preguntaran
por tu sueldo. Aunque a menudo
se le pregunta por preocupacion,
en principio no tienes que revelar
tu situacion financiera. Puedes
responder honestamente: Eso
depende de la forma en que la
Wet Maatschappelijke Onderste-
uning (Ley de Apoyo Social) sea
administrada por el funcionario o
el municipio.

¢Ese es tu hijo? Cuando caminas
por la calle con tus otros hijos,
nadie te pregunta si son tuyos.
Seria una pregunta absurda para
una madre o un padre. Tan pronto

como empuijas una silla de ruedas
O caminas con un nifio que es
“diferente”, aparentemente esta
permitido. La mejor respuesta

es una contra-pregunta. Con “Si,
¢por qué?” o “;Por qué pregun-
tas?” haces que la gente piense en
lo que acaba de preguntar.

¢Te pagan por ello? Si la gente
sabe que estas recibiendo un
persoonsgebonden budget (pre-
supuesto personal atado), pue-
des esperar la pregunta anterior.
Desafortunadamente, sabemos
por experiencia que si respondes
a esta pregunta con un si, puedes
obtener rapidamente una relacion
sesgada con el interrogador. Lo
que los espectadores también
pueden expresar son comenta-
rios como “Tienes un montén de
herramientas gratuito”. Algunas
personas, por desgracia, solo ven
los “beneficios” de una discapa-
cidad o una enfermedad cronica.
Las desventajas se olvidan a veces
por conveniencia. Sin embargo,
no tienes que avergonzarte ni
rendir cuentas de ninguna ra
recibes apoyo ﬁnanciero’ZZT:—leas
uchas horas que pasas con.tu
hijp. Asi como no tienes que dar

dicos o pararédicoé
n cesita\par pod

erparlicipar en
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Nota: Las respuestas anteriores so-
lamente son ejemplos. Busca frases
para ti mismo que se ajusten a tu
situacion y te convengan. Y siempre
recuerda que no tienes que respon-
der si no quieres y que también esta
bien si no respondes tan “politica-
mente correcto” a veces...

Consejos para superar
el primer choque

- El tiempo esta de tu lado. El cliché
es afortunadamente cierto: el
tiempo cura muchas heridas. Por
supuesto, la vida de tu hijo no
siempre sera facil. Pero con el
paso de los afos se dara cuenta
de lo mucho que se puede hacer
para que los retos sean menos
dificiles.

Cuida de ti mismo. En tiempos de
estrés, cada uno reacciona a su
manera. No importa como reac-
ciones, cuidate mucho. Descansa
suficiente, come suficiente y sano,
témate tiempo para ti mismo. Y
asegurate de tener una buena red
de gente en la que puedas con-
fiar. Puede ser un buen amigo o
amiga, un padre con quien hablar
o, por ejemplo, una buena nifiera
que te alivie.

- Mantente positivo. Mantenerse
positivo a pesar de todo es tu me-
jor “arma” contra los desafios que
encontraras. Enfatizar los lados
positivos en vez de los negativos
hace que sea mas facil manejar
los desafios de tu hijo.

- Disfruta de tu hijo. El hecho de
que tu hijo sea diferente de otros
nifnos no hace que tu hijo sea
menos valioso. Es tu unico hijo,
al que puedes amar y disfrutar.
Haz lo que puedas y podras mirar
hacia el futuro con esperanza.

- *Nota: La siguiente informacion se
refiere a una organizacion holande-
sa. Su pagina web puede ser tradu-
cida usando Google Translate.

- www.schouders.nl (Sch)ouders:
Centro de excelencia de experien-
cias

- (Sch)ouders es una fundacion
paraguas con una plataforma
transfronteriza de, para y por los
padres de nifios de cuidado (nifios
con una discapacidad fisica o
mental, enfermedad crénica y/o
trastorno del desarrollo). Muchas
de las preguntas de estas familias
no se limitan a temas especificos
de las enfermedades. Los temas
transversales con los que estos
padres estan luchando -y han en-



contrado soluciones- suelen estar
relacionados con la situacion fa-
miliar, las relaciones, las finanzas,
la relajacion y la educacion.

Dentro de la organizacion (Sch)ou-
ders los padres pueden beneficiarse
de la experiencia de los demas y
pueden identificar las necesidades
de este grupo.



La enfermedad
de tu hijo
afecta no solo
a tu hijosino a
toda la familia.




3. El impacto en la familia

“Nunca tienes una discapacidad

o enfermedad por tu cuenta’, le
dicen. El diagnostico de tu hijo
también tiene un impacto en todos
en la casa. Cuando se trata de tu
primer hijo, tendras que encontrar
un nuevo equilibrio como marido y
mujer. Si ya tienes uno o mas hijos,
toda la familia tendra que acostum-
brarse a la nueva situacion.
Cuando se trata de tu primer hijo,
tendras que encontrar un nuevo
equilibrio como marido y mujer.
Afortunadamente, la mayoria de las
familias encuentran rapidamente
un buen equilibrio.

Quieres ayudar a tu hijo a desarro-
llarse plenamente. Puedes dar el
100% de ti mismo para eso. Pero, si
enfocas toda tu energia en una per-
sona de la familia, no queda nada
para el resto. Por lo tanto, asegu-
rate de crear un hogar armonioso
donde todos reciban el amor, la
atencion y el apoyo que necesitan.
ilncluyéndote a ti!

¢Como lo manejan juntos?

Si tu reaccidn al diagnostico es
muy diferente a la de tu pareja,
puede causar tensiones. Pero tam-
bién es posible que se fortalezcan
uno al otro. Cuando una persona
reacciona emocionalmentey la

otra quiere ser practica, por ejem-
plo. Dense espacio y sigan dicién-
dose cdmo se sienten y si quieren
0 no quieren hablar de eso.

También es muy importante
aceptar la forma de procesamien-
to de cada uno. No te enfades si
tu pareja solo llora o si no puede
dejar de buscar en Google. Haz
los arreglos juntos para el cuidado
de tu hijo y tu familia. Expresa las
expectativas que tenéis el uno del
otro, y seguid haciendo cosas di-
vertidas juntos, incluso sin nifios.
Asi es como te conviertes en un
equipo fuerte.

¢Como se lo explicas a tus otros
hijos?
Cuando llegas a casa con un nifio
con el que “tiene algo que ver’,
los otros nifios lo perciben in-
mediatamente. O si el niflo que
hasta ahora era solo su hermano
o hermana es llamado de repen-
te “minusvalido” o “enfermo”,
es extrafio para ellos. ;Cémo lo
explicas? Por supuesto que tienes
que hacerlo a tu manera, perote:
dz(emos algunos asideros: (
S€ honesto
Sé'claro /
Pafvulos /
ifios en eda%escolér\ 7
Hermanos ‘ /
Tu/marcas el'téno £
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Sé honesto

Responda a las preguntas de tus
otros hijos de la forma mas simple
y honesta posible. ;No sabes la
respuesta? Entonces dilo. Los nifios
captan todo lo que sucede a su
alrededor, asi que no es una buena
idea protegerlos. Si no les dices por
que estas triste, los nifios se preo-
cupan mas, creen que han hecho
algo malo o que algo terrible va a
suceder.

Sé claro

¢No sabes por donde empezar a
explicarte? Entonces mantén la
siguiente configuracién:

1. Una ‘asi es como es’ aserto: “Los
rifiones de tu hermano no funcio-
nan muy bien, asi que me siento
triste y preocupado.”

2. Una explicacion de lo que va a
pasar: “No esta enfermay no se
estd muriendo, pero necesita ayu-
da para aprender cosas y por eso
vamos al médico tan a menudo.”

Parvulos.

La forma en que los niflos reac-
cionan ante un hermano depende
de su edad. Para los parvulos, el
mundo entero gira en torno a ellos.
Puede que estén mas preocupados
por sus juguetes que por su her-
mano o hermana menor. Al mismo
tiempo, pueden sentir que es su

culpa que el bebé esté “enfermo”.
Como padre, a menudo te sientes
cuando necesitas dejar a tu parvulo
en paz o explicarle la situacion a su
nivel.

Ninos en edad escolar

Los niflos mayores lo manejan de
forma un poco diferente. Por su-
puesto que depende de la sensibi-
lidad de tu hijo, pero a menudo ves
que un hermano o hermana mayor
es muy protector. Esta preocupa-
cion puede facilmente convertirse
en una verglenza para su hermano
o hermana. A veces, incluso en el
mismo dia, los nifios son erraticos.
Aqui también, sigue hablando de
lo que esta pasando. Tus frases de
"asi es como es” ayudan a tu hijo a
aceptar la situacion y a aceptar al
hermanito o hermanita.

Hermanos

Tus otros hijos son los hermanos
del nifio con una discapacidad o
enfermedad crénica. Este grupo de
niRos, que son un poco especiales
ellos mismos, por supuesto, recibe
cada vez mas atencion y todo tipo
de iniciativas divertidas surgen para
ellos, como los grupos de Face-
book. Especialmente cuando tus
hijos estan creciendo, puede ser
instructivo leer un libro sobre ello
con el asesoramiento de psicolo-
gos, hermanos u otros padres.



Tua marcas el tono

Tanto para tus hijos “normales”
como para los “especiales”: tu
marcas el tono en lo que se refiere
al comportamiento emocional. La
forma en que lidias con la disca-
pacidad/enfermedad de tu hijo

es una declaracion e inspiracion
para tus compafieros de cuarto.
Cuanto mas normal seas en la
situacion, menos traumatico o
dramatico sera para ellos. Es com-
prensible que no siempre te las
arregles para ser alegre, solo eres
humano. Y ciertamente no tienes
que fingir. Pero trata de ser positi-
vo y ayudar a tus hijos a vivir una
vida lo mas placentera posible.

¢Qué es lo siguiente?

El mundo no deja de girar y no eres
un padre terriblemente insensible
si adaptas el ritmo de tu hijo a las
necesidades del resto de la familia.
ilncluyéndote a ti! Deja que tu hijo
participe en la casa lo mas normal-
mente posible. A veces tendra que
adaptarse a sus hermanos y herma-
nas,

y a veces los otros nifios tendran
que esperar un poco mas para su
turno. Pero como consuelo, los
adultos mas felices y exitosos con
una discapacidad o enfermedad
cronica le diran que sus padres los
trataron como a cualquier otro nifio
de la familia.

Consejos para toda la familia

Atencion personal

Pasa tiempo con cada nifo, aun-
que solo sean diez minutos al dia.
Todos los nifios necesitan amor y
atencion para sentirse especiales.
Presta toda tu atencién y demues-
tra que estas escuchando y que
entiendes a tu hijo repitiendo lo
que dice.

Sé flexible.

Equilibra las necesidades y deseos
de tu hijo con los de los demas
miembros de la familia. ¢Es tu hijo
con la discapacidad o la enferme-
dad incapaz de nadar (debido al
agua fria o de otra manera)? Enton-
ces busca una salida familiar alter-
nativa donde todos puedan unirse.

Deja que los nifios ‘cuidarse de él’.
Involucra a tus hijos en el cuida-
do de tu hijo. Esto crea empatia y
fortalecera la relacion. Deja que
piensen para ayudar a tu hijoy
dales tiempo para que prueben sus
propios intentos.

rflucra a los adultos (
Comparte tu situacion familiar
Unica con todos los adultos dg’ la
vida de tus hijos y expllca co;ﬁo el

echo de tenerun thO afegta atus
otros hijos: . ) S




Esto aumenta la comprension de
los demas hacia tus hijos.

Arregla una buena recepcion

A veces no es facil hacer que tu
hijo sea cuidado por tu nifiera re-
gular. Entonces proporciona varias
opciones de recepcion. A través
de las organizaciones holandesas
como MEE, la nationale hulpgids
o Per Saldo puedes conseguir
niferas especiales en Holanda. Y
también piense en una llamada
entre los estudiantes de fisiotera-
pia, terapia ocupacional, enferme-
ria, formacion de maes-

tros de primaria, u ortopedia. Otra
posibilidad es investigar si puedes
resolver esto a través del per-
soonsgebonden budget (presu-
puesto personal), como el cuida-
do de nifios por enfermeras. Esto
puede ser costoso, pero puede ser
un gran consuelo y ya no tienes
que organizar nada. Y a través del
grupo de interés puedes ponerte
en contacto con otros padres,
que pueden tener consejos so-
bre cémo lidiar con los cuidados
especiales. En esta serie de articu-
los se enumeran los enlaces a las
organizaciones pertinentes.







Afortunadamente,
puedes hacer mucho
por ti mismo!




4. ;Qué puedes hacer ti
mismo?

En su mayor parte, la vida conti-
nua “normal” después del diag-
nostico. Tu hijo necesita atencion,
amor y cuidado. Con tal vez mas
cuidado que otros nifios de su
edad. ;Cual es la mejor manera de
cuidarlo? Aprenderas eso en los
proximos meses y afos. De y junto
con los supervisores, médicos y/o
terapeutas.

Tu hijo no es su enfermedad/disca-
pacidad

Lo que mas ayuda a tu hijo es
tratarlo de la manera mas normal
posible. Tu hijo es dulce, travie-
so, alegre y curioso. Y a veces
enojado y gruiidn y rebelde. En
resumen, muestra todas las emo-
ciones que otros nifios a esa edad
también tienen. Y, oh si, tiene ese
diagnostico particular. Ten cui-
dado de no ver a tu hijo como un
objeto médico. El diagndstico es
solo una parte de toda su perso-
nalidad.

Jugar es aprender

Tratar a tu hijo normalmente tam-
bién significa: jugar mucho. Desa-
fia a tu hijo tanto como sea posi-
ble a moverse y jugar. Juega con
él como lo harias con otro nifioy
no te concentres demasiado en

la terapia. También las pequenas

actividades diarias, como cepillar-
se los dientes o lavar los platos,
cocinar o pasear al perro pueden
ser divertidos momentos de juego
y aprendizaje.

¢Como tratas con los médicos y
terapeutas?

Hay situaciones en las que un
monton de profesionales estan
alrededor de tu hijo que todos tie-
nen el mejor interés en el corazon.
Sin embargo, esto puede sentirse
abrumador al principio. Es bue-
no prestar atencion a un numero
de cosas cuando hablamos con
profesionales.

Mantén el control

Esta atentos

Pide que se habla claro
Educarte a ti mismo

Permite que los médicos y tera-
peutas te ayuden

Mantén el control
Es posible que los profesionales se
estén apropiando mas o menos de
tu hijo. Puedes tener la sensacion
de que de repente tienen todo -
ef:/olecir sobre tu hijo. iNada mas
os de la verdad! Por lo tanto
asegurate de que tienes el comtrol
y discute como puedes cng/ar de
hijo en cas A2
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Esta atentos

A veces, la comunicacion entre
los profesionales y hacia ti no
siempre es clara. Aunque eso es
muy importante, con un grupo tan
grande de personas que tienen
que trabajar juntas. También en
este caso tienes que mantener

el control. Algunas personas lo
hacen manteniendo un registro de
comunicaciones. También puedes
acceder al archivo de tu hijo en
muchos hospitales.

Pide que se habla claro

El lenguaje utilizado en los infor-
mes puede contener muchos tér-
minos que no entiendes. Esto es
bastante normal, pero no es util si
quieres saber exactamente cémo
esta siendo tratado tu hijo. Por lo
tanto, asegurate de ser un com-
pafero de discusion completo de
los profesionales sobre tu hijo lo
antes posible. Y simplemente pide
a los médicos que se comuniquen
contigo en un lenguaje compren-
sible - oral y escrito.

Educarte a ti mismo

Para llegar bien preparado a la
consulta, es prudente aprender
todo sobre la discapacidad de tu
hijo. Qué desafios enfrentara el
nifo y qué derechos tiene. Los si-
tios web de los gobiernos son una
gran fuente de informacion fiable.

También puede visitar el sitio web
de la organizacion de pacientes
para obtener informacion sobre
la condicion o la enfermedad y/o
ponerse en contacto con otros
padres para obtener historias de
experiencias educativas.

Permite que los médicos y terapeu-
tas te ayuden

Hoy en dia, los médicos y tera-
peutas ya no deciden todo por tiy
por tu hijo. Los profesionales y los
padres trabajan juntos tanto como
sea posible. Y eso es bueno. Hay
varias maneras en las que puedes
ser apoyado por profesionales:

Entregar a tu hijo

Entregar a tu hijo. Puede ser que
el terapeuta "asumir las tareas”, lo
que significa que dejas el trata-
miento al terapeuta y te quedas
mas o menos al margen.

Déjate entrenar

También es posible - y lo que
sucede cada vez mas a menudo

- que te retinas con el médico/te-
rapeuta para entrenarte en accio-
nes parameédicas o terapéuticas.
Aprenderas a apoyar a tu hijo en
su desarrollo. De esta manera, el
médico / terapeuta permanece
presente, pero da instrucciones
que tu llevas a cabo. Sin embargo,
no todos los médicos y terapeutas



son buenos entrenadores, o quie-
ren asumir este papel, pero cierta-
mente vale la pena discutirlo. De
esta manera tienes mas control,
no tienes que dejar a tu hijo a los
extrafos, te sientes mas cerca de
tu hijo y aprendes a estimularlo.

No te olvides de aumentar

Como padre de un nifio con una
condicion o enfermedad cronica,
tienes la tendencia a hacer dema-
siado por tu hijo rapidamente. Y
exigirle demasiado poco. Mien-
tras que tienes que hacer todo lo
posible para independizar a tu hijo
lo mas posible. Desde una edad
temprana, trata de no proteger a
tu hijo mas de lo necesario. Deja
que tu hijo tenga sus propias
experiencias y dale la oportunidad
de aprender de sus propios erro-
res. En el sitio web www.opeigen-
benen.nu

encontraras una guia de creci-
miento que puede ayudarte atiy
a tu hijo a trabajar en su indepen-
dencia e identidad a su debido
tiempo. En el sitio web de (Sch)
ouders (una organizacién ho-
landesa- su sitio web puede ser
traducido con Google Translate)
es también una herramienta util:
Take Care, que trata de lo que es
importante para tiy a lo que pue-
des prestar mas atencion.

Consejos para tomar
medidas tu mismo

Consejos practicos:

Organizate

Organiza tu casa

Establezca objetivos realistas
Escribe tus preguntas

Haz un libro

Organizate

El conocimiento es poder

Obtenga y use la informacion para
que puedas cuidar los intereses
de tu hijo. Utiliza una carpeta de
anillas con pestanas para guardar
informacion sobre la condicion de
tu hijo, los desafios, los derechos
legales y los planes de tratamien-
to. Tener esta informacion a mano
puede reducir el estrés, ayudar

en la planificacion diaria y a largo
plazo y mejorar la comunicaciéon
con los cuidadores.

Ideas para temas/pestaiias
en tu carpeta:

- Tipos de medicacidon y dosis.
S
- {nr/oductos médicos como(la
marca y el tipo de catéter, Mjc-

Key, etc. /
/

Los medlcos(térapeutas/cie \tu
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- Los resultados de las investiga-
ciones de laboratorio, las prue-
bas y las cartas.

- Enfermedades, cirugias y hospi-
talizaciones.

- Vacunaciones y alergias.

- Horarios de citas.

- Calendario de tratamiento.
- Informacion adicional.

- Leyes y reglamentos relativos a
los niflos con una discapacidad/
enfermedad crénica.

- Informacion de contacto de los
servicios especiales y de apoyo.

Organiza tu casa

Si tu hijo necesita muchos ma-
teriales y/o medicamentos, es
conveniente mantenerlos juntos
en un armario. Y tal vez necesites
pequefios o grandes ajustes en la
casa. Puedes pensar en bobinas
debajo de una cama ordinaria,
para que el ambiente de hospital
en la casa desaparezca, o una
alacena, para que el cuidado sea
mas facil.

Establezca objetivos realistas
Todo padre quiere que su hijo

alcance el nivel mas alto posible.
Esto no es diferente para ti, como
padre de un nifio con una enfer-
medad cronica o una discapaci-
dad. Siempre recuerda que tu hijo
pasara por las diferentes etapas
de desarrollo a su propio ritmo y
dependiendo de la gravedad de la
discapacidad/enfermedad. Con-
sulta con el médico, el terapeuta
y el profesor como pueden ayu-
darte a conseguir tus objetivos.
También recuerda que no haran
que su hijo se vea peor de lo que
es. La fatiga también puede hacer
que tu hijo no tenga el desafio
cognitivo adecuado.

Recuerda que tu conoces mejor

a tu hijo y que sus habilidades
pueden cambiar con el tiempo. Sé
flexible. Establecer metas desa-
fiantes, pero no tan desafiantes
como para que sea frustrante. Tan
pronto como sea posible, ofrece
opciones que se ajusten a la expe-
riencia de tu hijo.

La libertad de elegir le dara a tu
hijo confianza y le ayudara a sen-
tirse lo mas independiente posi-
ble. jSalud a todos los intentos de
desarrollo de tu hijo!

Escribe tus preguntas

Los médicos y los terapeutas
estan muy ansiosos por ayudar-
te y generalmente lo hacen por



peticion de ayuda, para que te
permitan, como padre, mantener
el control y no empieces a pensar
las cosas por ti mismo.

Pero, especialmente al principio,
no estas pensando en eso en
absoluto, o no te das cuenta de
que podrias tener una peticion de
ayuda en absoluto. En cualquier
caso, empiece escribiendo cons-
tantemente las preguntas que le
vienen a la mente. Después de un
tiempo ves una linea en las cosas
que encuentras. Entonces se pue-
de hacer una peticion de ayuda
concreta para la cooperacion con
los profesionales.

Haz un libro

Esta bien llorar la pérdida de un
sueno. Esto se discute con mas
detalle en "Winsten Verliesspie-
gel” que se puede encontrar en
el sitio web de (Sch)ouders. Aun
asi, puedes intentar celebrar cada
momento especial de tu hijo con
gratitud y placer. Asi que mantén
un folleto con fotos y notas de

tu hijo. La actuacion puede ser
diferente a la de un libro de bebé
‘ordinario’. Pero el resultado sigue
siendo un hermoso recuerdo que
irradia amor y orgullo paternal. Es
muy bueno mostrarlo a los demas
y es bueno leerlo mas tarde.



Tienes un
gran arsenal

R 4 de terapias e
instituciones a
y tu disposicion.




5. Posibles terapias

Este articulo trata sobre las diferentes
terapias y organizaciones posibles
con los que puedes tener que lidiar.
Aqui se discute la situacion en los
Paises Bajos, pero la situacion en
otros paises puede ser, por supuesto,
diferente.

En el campo de las terapias, se
discute lo siguiente:

Fisioterapia

Terapia ocupacional
Logopedia

Logopedia preverbal
Terapias complementarias
Posibles terapias

Fisioterapia

La fisioterapia (o fisioterapia pe-
diatrica) se centra principalmente
en el desarrollo motor. Tu hijo sera
apoyado en el aprendizaje de las
habilidades motoras. El énfasis esta
principalmente en las habilidades
motoras gruesas. Ademas, los ejer-
cicios tienen por objeto reducir los
desérdenes subyacentes, como la
mejora del tono muscular, el man-
tenimiento de la longitud de los
musculos y la mejora de la fuerza,
la coordinacion y la aptitud fisica.
Ademas, el fisioterapeuta pue-

de ayudar en la aplicacion de las
ayudas necesarias, como una ayuda

para caminar o una silla especial o
una silla de ruedas.

Terapia ocupacional

Jugar es muy importante para tu
hijo. Porque esto siempre sera un
poco, o totalmente, diferente, a lo
que sucede con los nifios sin disca-
pacidad/enfermedad. El terapeuta
ocupacional ayudara a tu hijo. Se
especializa en mejorar la accion
independiente en la escuela, en el
hogar la casa y en el tiempo libre.
Los ejercicios de terapia ocupacio-
nal se centran en actividades diarias
(de motricidad fina) como vestirse y
jugar, asi como escribir en la escuela,
por ejemplo. Al igual que el fisiote-
rapeuta, el terapeuta ocupacional
puede ayudarte a solicitar las ayudas
necesarias. Normalmente en consul-
ta con los otros terapeutas.

Logopedia

El logopeda ofrece ayuda para tragar,
comer y/o beber, o para la pérdida
excesiva de saliva. También ayuda

a practicar una buena y clara con-
versacion y a ampliar el vocabulario.
Si hablar es demasiado dificil, ek -
teﬁoeuta ensefiara al nifio a c(bmu—
nicarse a través de gestos o simbolos
y/o el ordenador del habla, jun;&con
VQsotros.
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beber del pecho o del biberon, co-
mer la cuchara, beber de una taza o
aprender a masticar, se le puede dar
una logopedia preverbal. Esto siem-
pre se hace mediante la remision de
un médico (por ejemplo, un médico
general o un pediatra). Esto ultimo
es importante porque primero debe
verificarse que no hay problemas
médicos subyacentes que causen
las dificultades en la zona oral. En el
desarrollo temprano, el comienzo
del desarrollo comunicativo también
es importante.

Terapias complementarias

Desde la terapia con delfines, has-
ta montar a caballo, hasta... Hay
muchas terapias (también interna-
cionales) de las que un nifio puede
beneficiarse. A veces son reembol-
sados por el seguro médico, pero a
menudo no lo son. Por lo general,
estos tipos de terapias consisten en
tratamientos o entrenamientos cor-
tos e intensivos. En general, el efecto
de estos entrenamientos es de

corta duracion y en muchos casos la
aventura es costosa, especialmente
los tratamientos que solo se dan en
el extranjero.

Por supuesto que quieres lo mejor
para tu hijo, y tienes que intentar lo
que te parezca correcto. Solo recuer-
da que viajar al extranjero con tu hijo
significa que tu hijo esta fuera de la

estructura social, falta a la escuela y
no puede jugar. Por lo tanto, reco-
mendamos considerar cualquier
terapia fuera del circuito regular en
estrecha consulta con el médico.

¢Con qué organizaciones
tienes que tratar?

Ademas de los diversos médicos y

terapeutas, es posible que tengas

que lidiar con:

- Empresas de consultoria.

- Asistencia integral temprana.

- Hospitales.

- Centros de rehabilitacion.

- Ayuda profesional adicional.

- Médico de cabecera.

- Trabajador social.

- Terapeuta familiar.

- Psicélogo.

- Ortopedista.

- Stichting MEE (en el Pais Bajo).

- Centrum voor jeugd en gezin (en
el Pais Bajo).

- Cuidado alternativo.

- Apoyo familiar.

Oficinas consultivas

Una oficina consultiva es una prac-
tica, con un médico y una o mas
enfermeras de distrito. Se aseguran
de que los bebés y los nifios peque-
Aos sean invitados a participar en los
examenes periodicos de controly
las vacunaciones. El objetivo de los
examenes en la oficina es reconocer
las enfermedades y los trastornos



del desarrollo lo antes posible para
que puedan ser tratados a tiempo.
Ademas, el médico o la enfermera
de la juventud pueden apoyarte en
tareas que quedan fuera del ambito
del hospital, como la educacion, el
apoyo a los hermanos, la eleccién de
escuela y la guarderia. También son
los conocedores del mapa social del
barrio y pueden ofrecer apoyo para
conocerlo.

Asistencia integral temprana

En Integrale Vroeghulp, varias orga-
nizaciones (como MEE, rehabilita-
cion infantil y guarderias) trabajan
juntas. Es precisamente esta cola-
boracién lo que hace que Integrale
Vroeghulp sea tan valioso. Cada
uno aporta su propia experiencia;
tu hijo sera observado desde todos
los lados. Puedes ir alli con todas
tus preguntas sobre tu hijo. En
algunos municipios, por ejemplo,
estas tareas las realiza el Centrum
voor Jeugd en Gezin (Centro de la
Juventud y la Familia). La oficina
consultiva puede ayudarte con
esto.

Hospitales

Algunas citas y examenes, como la
IRM de un neurélogo pediatrico o
las citas con un pediatra, neurélogo
pediatrico, nefrélogo pediatrico y
similares solo pueden hacerse en
un hospital. Tu médico de cabecera

sera informado de todas las accio-
nesy examenes.

Centros de rehabilitacion
Dependiendo del diagndstico, iras

a un centro de rehabilitacion con tu
hijo para terapia o cuidado diurno
durante los primeros anos. Fisiote-
rapeutas, terapeutas ocupacionales,
logopedas, médicos de rehabili-
tacion, ortopedistas, trabajadores
sociales y psicologos trabajan juntos
bajo un mismo techo y a menudo en
equipo. Los centros de rehabilitacion
trabajan mucho junto con los hospi-
tales, las residencias de ancianos, los
médicos generales, la primera linea
y la atencién domiciliaria. Si tu hijo
va a una escuela primaria especial,
normalmente recibe terapia en la es-
cuela y ya no tienes que ir al centro
de rehabilitacion especialmente.

Ayuda profesional adicional
Cuando escuches el diagnéstico,
es posible que tengas que lidiar
con muchas cosas de una sola vez.
Emocional y/o practico. ;Te sientes
abrumado? ;O no sabes por donde
empezar? Entonces es bueno saber
q e/puedes ir a diferentes lugéres

para recibir apoyo profesional.
: )

/
Mgdico de cabecera /

médico de ?abecevé esta/ahi
principalmente para los problemas
de/salud. Pero uha tarea importe‘mte.‘
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del médico de cabecera es tam-
bién vigilar toda la situacion de los
pacientes.

El o ella sabe mas sobre ti y tu
familia que otros profesionales y,
por lo tanto, puede ayudar a coor-
dinar todos los cuidados de tu hijo.
Es posible que tengas que recor-
darselo a tu médico. Tu médico de
cabecera también puede decirte
exactamente cuando debes referir-
te a un especialista.

Trabajador social

Se le asignara un trabajador social en
el hospital, el centro de rehabilita-
cion o tal vez mas tarde de la escuela
especial de tu hijo. jSi no, pida esto!
Es una persona que puede ayudarte
con cualquier cosa que te encuen-
tres con tu hijo. Tanto en lo practico
como en lo emocional. El trabajador
social conoce el sector y tu situa-
Cién personal y puede aconsejarte,
mediar o remitirte a la organizacién
adecuada.

Terapeuta familiar

¢Notas que tu relacion o toda la
familia esta sufriendo a causa de la
nueva situacion de tu hijo? Entonces
no dudes en participar en una terapia
de relaciones o de familia. Este tipo
de terapeuta ofrece una terapia en la
que ambos miembros de la pareja o
todos los miembros de la familia es-
tan presentes juntos. En esta terapia

se enfocan los problemas de todos.
Asi es como trabajan juntos en un
nuevo equilibrio.

Psicélogo

Un psicologo ayuda a las personas
con problemas psicoldgicos. Desde
la inseguridad, las preocupaciones
por el futuro, los sentimientos de
culpa por el pasado hasta los proble-
mas en las relaciones o en el trabajo.
Un psicologo primero explora el
problema y luego procede a tra-

tar las quejas. A menudo son muy
practicos, como tareas de escritura,
juegos de rol, ejercicios practicos o
técnicas de relajacion. Una mejora
no se produce por si misma y nece-
sita tiempo y practica. Ir a un psico-
logo no significa que estés “loco” o
"débil". Por el contrario, demuestra
que asumes la responsabilidad de
resolver tus problemas. Un psicélogo
puede ser de gran apoyo.

Ortopedista

Todos los padres de un nifio con una
enfermedad cronica o una disca-
pacidad tendran que lidiar con el
ortopedista. Es un terapeuta que se
ocupa de situaciones de aprendizaje
y crianza mas dificiles para los nifios
y de la crianza de un nifio con una
discapacidad o una enfermedad cro-
nica. Si tienes problemas de crianza
(por ejemplo, si tu hijo estd muy ocu-
pado o si se aburre constantemente



debido a su discapacidad), el ortope-
dista puede darte un buen consejo.
Normalmente hay un ortopedista

en el equipo de tratamiento de tu
hijo. No dudes en hacerle preguntas
adicionales.

Stichting MEE (en el Pais Bajo).
Stichting MEE puede aconsejarte
sobre asuntos practicos relacionados
con tu hijo. ;Coémo consigues ayuda?
¢Qué presupuestos estan disponibles
para el apoyo financiero? ;Y donde
puedes solicitarlos? Junto con ti,
MEE explora todas las opciones y, si
es necesario, puede ayudar a rellenar
los formularios y otros papeles.

Centrum voor jeugd en gezin

El Centrum voor Jeugd en Gezin
(centro para la juventud y la familia
en el Pais Bajo) esta a disposicion de
todos los padres y educadores que
tengan preguntas sobre la crianza,

el crecimiento o la salud de su hijo.
Para informacion, ayuda, consejo y
apoyo puedes contactar con esta or-
ganizacion en tu zona. También pue-
de venir aqui para tareas en las que
antes participaba Stichting MEE, pero
que ya no se pueden ofrecer debido
a los recortes presupuestarios.

Cuidado alternativo

Todo el que tenga que cuidar a
un nifno con una discapacidad o
enfermedad cronica necesita un

descanso. Y eso es exactamente lo
que ofrece el cuidado alternativo.
Las personas del cuidado alternativo
cuidaran de tu hijo en otro lugar o
en tu casa, mientras que tu tienes
tiempo para hacer otra cosa. jO nada
en absoluto! Estar solo para recargar
tu bateria, hacer algo con tus otros
hijos, las tareas de la casa... Gracias
al cuidado alternativo todo esto es
posible.

Apoyo familiar

¢Tienes preguntas sobre el desarro-
llo de tu hijo? ;O te gustaria hablar
con personas que son expertas en el
campo de las discapacidades o las
enfermedades cronicas? Entonces

el apoyo familiar podria ser para ti.
Esta ayuda a domicilio esta destinada
a nifos y jévenes con una discapa-
cidad mental o multiple. La supervi-
sion, incluyendo el numero de horas
de supervisidon por semana, varia por
familia y trabaja estrechamente con
los padres.

Consejos para trabajar con
profesionales o
P d/i'Fy encontrar informaci(én
No es importante la cantidad de
infopmacion que se recopile, sipé
la precision de la misma. No t/e/ngas
iedo de hacep-preguntas, porque
es el primer pag:)p:)ara\ enteﬁder}la
discapacidad o énferry(edad detu
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hijo. Aprende a formular tus pre-
guntas de manera que obtengas la
informacion que quieres. Y sigue pre-
guntando, hasta que hayas recibido
la informacion y la entiendas. Sé
amable, pero resuelto.

Aprende la terminologia

Si alguien usa una palabra que no
entiendes, detén la conversaciony
pidele que te lo explique. Especial-
mente en las conversaciones con

los médicos puedes y debes hacerlo.
Sobre todo, no te sientas “estupido’,
porque los profesionales suelen ser
dificiles de entender para cualquiera.

Pide copias

Pide copias de todos los documen-
tos de los médicos, profesores y
terapeutas relacionados con tu hijo
y colocalos en una carpeta. ;Eres
una persona desordenada? Entonces
compra una caja donde tiras todo el
papeleo. Si necesitas algo mas tarde,
al menos esta en el mismo lugar.

No te sientas intimidado

Muchos padres se sienten inseguros
con los médicos y/o terapeutas. Por
todos sus diplomas y, a veces, por su
profesionalidad. Pero no hay necesi-
dad de sentirte intimidado por los




conocimientos o antecedentes de
todos los que tratan a tu hijo.

Los profesionales, como tu, quieren
que te vayas a casa con un buen
sentimiento e informacion clara.

Y, uh... tu eres el experto de tu hijo en
ultima instancia! Aunque se puede
obtener mucha informacion de los
libros y de los profesionales, esto
no significa que toda la informacion
se aplique a tu hijo. Ningun nifio es
igual, asi que es importante seguir
viendo lo que le pasa a tu hijo.
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6. Como pueden ayudar los
demas

Esta seccion es para los amigos y
la familia. Muchos buenos amigos
se sienten incobmodos haciendo
preguntas sobre el desarrollo o el
curso de la enfermedad de tu hijo.
También se sienten a menudo im-
potentes porque no saben coémo
ayudarte. ;Notas que alguien muy
cercano a ti y que se preocupa por
ti tiene dificultades para hablar
contigo o para ofrecerte ayuda?
Entonces deja que él o ella lea
este articulo especial.

El consejo mas importante para

el entorno de una familia con un
nifo que requiere mas cuidados
es: no tengas miedo de hacer
preguntas sobre la discapacidad o
enfermedad del nifo. Dile abierto
e interesado que quieres saber
mas. Sigue el desarrollo del nifio
junto con los padres. Recuerda,
no tienen tanto tiempo para di-
vertirse como antes. No compares
a tus propios hijos con el nifio
con la discapacidad/enfermedad.
Ofrezca apoyo emocional y prac-
tico cuando sea posible y haga

el habito de llamar regularmente
solo para decir "hola”.

¢Cual es una buena manera de
reaccionar?

Los padres de nifios con disca-
pacidades o enfermedades cro-
nicas esperan ser apoyados por
personas cercanas a ellos. Tanto
emocional como practico. ;Cémo
puedes ayudar?

Soporte emocional
Soporte practico
Empatia

Soporte emocional

Es importante escuchar bien. Sé
disponible, tdmate tu tiempo y
escucha activamente (asi que haz
preguntas abiertas, reflexiona y
resume) y con atencién. Haz que
haya mas tiempo disponible para
las visitas con el nifio. La discapa-
cidad/enfermedad puede signi-
ficar que las tareas toman mas
tiempo y/o se hacen mas lentas.
Puede llevar mas tiempo entrar

y salir del coche o de la casa.
Ofrézcase a visitar a un médico,
terapeuta o consejero para enten-
der mejor al niflo y la condicién/
enfermedad. e

(,
Sgorte practico

Puedes dar una ayuda fiable ,’/los
padres de forma regular, co/r‘no

orejemplo:( w2
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Hacer mensajes.

Cuidar de los otros nifios. Hacer las
tareas domésticas.

Cuidar de los nifios durante una
emergencia.

Una visita semanal a una hora de-

terminada y hacer la colada, limpiar

o hacer el jardin para reducir el
ajetreo.

Cada familia necesita un tipo de
ayuda diferente, dependiendo de la
situacion. Si no sabes lo que los pa-
dres necesitan de ti, solo pideselo.

Empatia

jLos padres no quieren simpatial!

Quieren empatia. Y requiere bas-

tante esfuerzo de tu parte enten-

der como se sienten y por lo que
estan pasando. Por lo tanto, trata
de “caminar en los zapatos de los
padres o del nifio por un tiempo”.

Tal vez la lista a continuacion te

ayude a entender el estrés, ade-

mas de las molestias diarias, tal y

como lo describen los padres de

un nifio de cuidado:

- Frustracion debido a la incertidum-
bre sobre lo que le sucede al nifio a
largo plazo y a las dificultades para
encontrar respuestas claras.

- Sentimientos de culpa porque hay
que dividir la atencién entre las ne-
cesidades extras del niflo y el resto
de la familia.

- La pregunta continua de por qué el

nifio tiene la discapacidad/enfer-
medad y si se podria haber preve-
nido.

Lidiar con el dolor croénico y la
pérdida del hijo "normal” que el
padre no tiene.

Preocupacion por la aceptacion
del nifo por el entorno.

Preocupacion por los planes fu-
turos hacia la edad adulta (educa-
cion, trabajo, vida familiar).

Preocupacion por la severidad de
la condicion.

El cansancio que va de la mano
con el continuo dar y arreglar el
cuidado diario, que va mas alla
de la expectativa normal del nifio
para los proximos afnos. Las fami-
lias pueden tener dificultades para
alimentarse, vestirse, ir al baio,
bafarse, levantar objetos pesa-
dos, jugar, hacer terapia, ponerse
férulas, comer, etc. Ademas, las
regulaciones y “batallas” con los
municipios sobre instalaciones,
transporte, etc.

La presion de asistir a muchas
sesiones de terapia por semana,
ademas de las citas con los espe-
cialistas, el hospital, los resultados y
las pruebas.



La infinidad de todo esto.

Menos libertad de opcion y de
movimiento porque siempre hay
que pensar en las necesidades
especiales del nifo.

Tristeza y frustracion porque el
niflo no rueda, gatea, se sienta o
camina, o porque no habla, no
puede hacer todo lo que quiere.

Es posible que haya problemas
matrimoniales porque tu pareja
no acepta al nifo, o no te en-
tiende o no te ayuda, ademas del
estrés adicional como la priva-
cion del suefio.

Lidiar con los efectos en los
hermanos. ;Cémo se sienten y
como enfrentan las dificultades?

Otros niflos no pueden entender
por qué mama y papa pasan mas
tiempo con el niflo con ... Sen-
timientos de culpa, rebelion o
rivalidad.

Incertidumbre sobre un nuevo
embarazo. ;Puede volver a ocu-
rrir con el siguiente nifio?

La sensacion de estar “atrapado”
por el esfuerzo fisico y la orga-
nizacion extra necesaria para las
salidas (desde simples picnics

hasta vacaciones planeadas
mas largas). Hay preocupacion
por el espacio suficiente en el
coche, la busqueda de un lu-
gar con buenas instalaciones,
la accesibilidad, los aseos, el
alojamiento, los problemas con
la comida fuera de casa y la co-
mida especialmente preparada.
Todos estos factores dificultan
la planificacion a largo plazo y
hacen que sea mas dificil para
la familia tomar una decision de
salir espontaneamente.

- Siempre poniendo las necesi-
dades propias a un lado para
satisfacer las necesidades extras
del nifio.

- Problemas financieros (modifica-
ciones en la casa, coche espe-
cial, medicinas, instalaciones,
juguetes especiales).

- La duda o la imposibilidad de
volver a trabajar debido al trata-
miento y las necesidades espe-
ciales del nifo.



“¢Qué puedo hacer por ti?”

En su libro “;Qué puedo hacer por
ti? Apoyo en el luto” la escritora
Karin Kuiper ha recogido una serie
de maravillosas ideas que son muy
faciles de realizar y que nos gusta-
ria compartir con vosotros:

- Puedes ayudar con tu presencia.
Llama, pasa, pide té a los padres,
envia una tarjeta.

- Trae a los padres para caminar,
andar en bicicleta, bailar.

- Asume el papel de “camarero”
durante los cumpleanos. Enton-
ces la anfitriona/anfitriéon tam-
bién puede ponerse al dia con
los invitados.

- Averigua como fue la entrevista
con el director/doctor.

- En dias especiales, envia una tar-
jeta o llamalos para avisarles que
estas pensando en ellos.

- Plantar bulbos de flores en el
jardin de los padres en secreto.

- Lleva a los nifilos a comprar una
sorpresa para su padre o madre
o crea una hermosa “obra de
arte” con ellos.

- Ofrecerse para ir a la actuacion

final de la escuela de musica, a la
competicion del club de gimna-
sia, a la competicion de copa del
club de futbol o al musical de la
escuela.

Ofrecer ayuda practica en for-
ma de cupones que pueden ser
canjeados por el donante.

Envia una tarjeta con diez cum-
plidos que has escrito tu mismo.

Es facil mantener un contacto
intensivo con una persona. Pero
para alguien con un niflo con
una discapacidad/enfermedad
cronica, no es facil hacer feliz a
toda la gente que su rodea.

Sea generoso en la preservacion
de su amistad.

Llamalos si es el dia de su boda
y/o el cumpleaiios de los nifios.

También asegurate de ser buena
compainiia aunque no haya nada
especial.

Trae un batido recién exprimido
cuando pases por aqui. jSabroso
y saludable!

Hablanos de los aspectos mas
y menos divertidos de tu propia
vida.



- El mundo esta girando y al final
todos quieren volver a girar. Es
agradable involucrarse en la
vida de los demas. Esto evita la
soledad.

- También es importante llamar
después de las primeras sema-
nas después de recibir el diag-
nostico.

Si un padre esta llorando, no in-
tentes calmarlo, pero tocalo con
mucho cuidado para apoyarlo.

No rompas la amistad sin una
explicacion. Los niflos no en-
tienden dénde estan todos. El
rezagado debe explicar lo in-
comprensible.

Camina con ellos cuando tengan
que pasear al perro (o sacar a los
padres de la casa).

Dales el libro que recientemente
disfrutaste tanto.

“Estar alli” es escuchar sin juzgar.
Escuchar es prestar atencion
con la boca cerrada. No intentes
calmar a los padres si tienen un
arrebato de ira o de llanto. Pue-
de ser bueno dejar ir las emo-
ciones. Escuchen y ofrezcan un
hombro y reconocimiento.

- Haz citas requlares para comer
juntos.

- Envia un mensaje regularmente
para hacernos saber lo que esta
pasando en tu vida. También
envia fotos de vacaciones, de los
hijos, de los nietos o de lugares
de interés, videos o sitios web
divertidos.

Regala un CD con tu musica
favorita. Ir juntos a un concierto.
Dale un CD con tus diez mejores
canciones que te hagan llorar.
Reenvia los enlaces a los videos
de YouTube, a otros videos y a
sitios de Internet para compartir
la musica de tu artista favorito.

Pregunta otra vez cémo fueron
los informes, si el examen fue
aprobado y si todos han pasado
el afo.

Pide a los padres espontanea-
mente un picnic en el bosque o
en la playa. Ve a volar una come-
ta con ellos.

- Pfrece asistencia de socor@
argo plazo en caso de fugas en
las canaletas, lavadoras inup-

adas y lavavajillas defectdosos

y similares. cg’upo que
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que pueden pedir ayuda dentro
de un tiempo.

iOfrécete para ir a la piscina o al

parque de atracciones - asi la ex-
pedicidon se convierte realmente

en una salida!

jArregla una noche de cine - y
también arregla la nifieral

Pide la ayuda de los padres de
vez en cuando.

Encargarse de la vida diaria de
los padres durante tres dias y
enviarlos a recuperarse.

Dales algo hermoso. Un ramo de
flores, una foto especial en un
marco, una planta hermosa, una
postal divertida, una taza de te
con corazones.

Ayuda con los preparativos para
los cumplearios y las vacaciones.

Envia un mensaje de “buenas
noches” o “jbuena suerte hoy
cuando tienen que ir al hospital.

"

El luto y el procesamiento no
son un dedo sangrante sobre el
que se deba poner un yeso, ni
una herida que se cierre rapi-
damente de nuevo o que deba
ser superada Toma en serio el

dolor y el proceso. Acepta que
va a tomar un tiempo para que
las cosas “mejoren” y para que la
otra persona se vuelva sociable
y alegre.

Cuando los padres vienen de
visita, vierte el jugo en un vaso
de vino y prepara la mesa para
un simple almuerzo.

Cuenta una historia inspiradora
sobre tu “héroe” o tu hobby.

Lavar su coche para ellos por
propia iniciativa.

Ofrece ayuda especifica. “La
proxima semana/noche/vacacio-
nes estaré de niflera” “;Deberia
cocinar para ti manana?” “;Pue-
do ayudarte con el jardin?”

Proporcionarles un hogar calido
y un ramo de flores, o un boleto
de "bienvenida a casa”, cuando
lleguen a casa del hospital.

iEncuentra una foto ridicula

de los padres o de ti mismo, y
demuestra que las cosas siempre
podria haber sido peor!

Dale a los padres la oportunidad
de pasar un dia entero senta-

do en el sofa con un libro, una
pelicula, una revista o un portatil



y una taza de té. No tienen que
ir de compras, limpiar o cuidar a
los nifos.

- En Pascua, organiza una busque-
da de huevos.

¢Cual es una mala manera
de reaccionar?

Por supuesto, cualquier comenta-

rio de buen corazén es bienveni-

do. Especialmente si se conocen

bien. Sin embargo, es mejor no

reaccionar de las siguientes ma-

neras:

- Negar la discapacidad o la enfer-
medad.

- Mostrar ira.

- Expresar los temores en voz alta.

- Criticar la terapia/tratamiento
elegido.

Negar la discapacidad o la enfer-
medad

Una reaccion como “No se pre-
ocupe, no hay nada malo” o “Ya
se le pasara” puede afectar a los
padres. No importa lo bien inten-
cionado que sea, estas negando la
seriedad del diagnostico que aca-
ban de recibir. Incluso “Hoy en dia
hay todo lo posible”, es una forma
de negacion. No todo se pue-

de resolver con un tratamiento
médico. Puedes negar la seriedad,

lo cual es un signo de compasion.
Entonces trata de lidiar con tu
propio dolor primero. O, busque
"comparnieros de fatigas” en forma
de otros miembros de la familia

o0 amigos de una familia con un
nifilo discapacitado/enfermedad
cronica.

Mostrar ira

Es dulce y comprensible enfadar-
se por el diagnostico que le han
dado a sus amigos o familiares.
Pero expresar su enojo hacia

los padres del nifio, incluso si se
dirige, por ejemplo, a un médico
u hospital, es contraproducente.
La ira no es una emocion que los
padres puedan usar, asi que trata
de guardartela para ti.

Expresar los temores en voz alta
Después del diagnostico, a me-
nudo prevalece un temor: ;qué
hacer en el futuro? “;Qué le va a
pasar a este nifio cuando tenga
cinco anos, o doce, 0 21? ;Y qué
pasa si yo mismo no estoy alli?”
Entonces surgen otras preguntas:
“¢Aprenderd alguna vez? ;Podra:ir
a(ﬁscuela? ¢Sera capaz dé amar,
vivir y reir y hacer todas las cosas
qUe\planeamos?" Otras cosa;ﬁes-
cohocidas también causan/vhiedo.
os padres temen que el diag-
ndstico de surC;o pljgda/s/,er e}l
peor. El miedo pued)é paraliza,rlos‘.

[\



Asegurate de no alimentar a los
padres en su miedo. Escuchalo, di
que lo entiendes, pero no partici-
pes en la prediccion o discusion
del peor escenario posible.

Criticar

la terapia/tratamiento elegido
Debido a que los padres a menu-
do se encuentran “desconocidos”
en la discapacidad/enfermedad de
su hijo, el consejo de los profe-
sionales es muy importante para
ellos. También pueden optar por
una terapia o tratamiento alter-
nativo aun desconocido. Como
miembro de la familia o amigo, es
importante que apoyes el consejo
y los esfuerzos de los profesiona-
les - que son confiables y respe-
tados por los padres - incluso si
no estas de acuerdo con lo que
estan haciendo. Su aceptaciony
apoyo es necesario y valioso para
la familia.

Por fin

Debe quedar claro: un nifio con
una enfermedad cronica o una
discapacidad trae consigo estrés,
tristeza y fatiga. Afortunadamen-
te, los padres no siempre sienten
este estrés todo el tiempo. Como
en cualquier otra familia, también
se experimentan sentimientos de
felicidad, logro, placer y satisfac-
cion. El mensaje mas importante

para los amigos y la familia es ver
conscientemente como puede
ser la vida para la familia. Y cémo
puedes ayudar continuando ha-
blando, ofreciendo ayuda practica
y mostrando el mismo amor o
amistad que antes.

Cosas que hacer y no hacer
para los amigos y la familia

Lo que mas necesitas hacer

Solo sé tu misma

No tienes que cambiar tu com-
portamiento porque el hijo de tus
amigos/tu familia tenga una condi-
cion o enfermedad croénica. jEres el
amigo de las bromas asquerosas?
Entonces no tienes que ser respon-
sable de repente. ;Eres la querida y
madre excesivamente protectora?
Entonces no seas duro o fuerte.
Intenta encontrar tu propio modo
de ayudar a los padres. No pien-
sas: “¢Como tengo que responder,
como tiene que ser?” Pero: “;Como
quiero responder?



Muestra lo que sientes

Amor y amistad verdaderos signifi-
ca ser feliz cuando la otra persona
es feliz y tener dolor cuando la otra
persona esta sufriendo. Mostran-
do tus propias emociones sobre

el diagndstico o los problemas de
su hijo, los padres pueden sentirse
conmovidos y fortalecidos. No es

la intencion de “cargarles” con tu
dolor, (y que ellos te reconforten en
vez de al revés) pero ciertamente
no tienes que tragarte las lagri-
mas. De esta manera muestras que
tienes alguna comprension de lo
que estan pasando y que empatizas
mucho con ellos.

Da la toque a tiempo

Los padres con un hijo con una
enfermedad crénica o una disca-
pacidad pueden sentir tanto estrés
que van mas alla de sus limites sin
darse cuenta. Como buen amigo

o miembro de la familia, puedes
ver cdmo van las cosas desde la
distancia. Tenga en cuenta que la
situacion puede ser diez veces mas
pesada de lo que los padres le quie-
ren hacer creer. ;Ves que intentan
hacer demasiado, estan agotados o
que no vuelven a reirse casi nunca?
Pregunta uno a uno si necesitan
ayuda extra. Ya sea que se necesite
una nifiera o una conversacion con
un psicologo o terapeuta familiar.

Lo que es mejor no hacer

Evitar el tema

El nino en cuestion puede conver-
tirse en un “elefante en la habita-
cion”. Ese tema que no se mencio-
na, para no arruinar el ambiente.
O porque crees que hace a los pa-
dres infelices. A veces los padres
disfrutan de no hablar de ello por
un tiempo, pero a menudo hablan
de ello hace que se sientan mejor
después. Simplemente pregunta:
"iQuieres hablar de eso?”

Pensar que todo sigue igual
Fiestas con mucha gente, cenas
comunitarias o vacaciones... Para
los padres de un nifio con una
discapacidad o una enfermedad
cronica, estos son los momentos
que a menudo no se sienten. Sue-
len preocuparse mas por su hijo
que por disfrutar de la companiia y
la convivencia. O hay demasiados
incentivos para el nino. No los
culpes si cada vez mas a menudo
uno de ellos no aparece o si se
quedan en casa completamente.
Intenta encontrar otros momen--
C(f para pasar dlvertlrsejunfos

Antes de que los padres emp}/ecen
a pensar

“No los invito (aTtercer cumplea-
fios de mithijo; » porque es denjna-
sigdo polémico para/ellos O, "No

| |
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Informacion adicional como sitios web
(usa el traductor de Google)

www.centrumvoorjeugdengezin.nl

www.integralekindzorgmetmks.nl

www.integralevroeghulp.nl

WWW.COSis.nu

www.mantelzorg.nl

www.mee.nl

www.nationalehulpgids.nl

www.nvn.nl/activiteiten/projecten-lobby-en-meer/empouder

www.pgb.nl/hulp-en-advies/per-saldo-hulpgids




COLOFON

Esta informacion surgié de una colaboracion entre
Johannes Verheijden y la organizacion

CMTC-OVM
Email: president@cmtc.nl
www.cmtc.nl

Diciembre, 2020




	Guía para los padres después del diagnóstico
	1. Introducción
	2. �Una montaña rusa de emociones
	Tantos sentimientos...
	Negación 
	Confusión
	Impotencia
	Decepción
	Rechazo
	¿Cómo puedes lidiar con las emociones?
	Hablar
	Llorar
	Leer
	Rezar
	Contactar a otros padres
	¿Cómo se lo dices a la gente que te rodea?
	Soporte profesional
	Date tiempo
	¿Cómo te enfrentas a la gente que te rodea?
	Crear expectativas
	Solicitar ayuda a la familia
	... y a la gente que no conoces.
	Decide cómo manejar otras personas
	No tienes que explicar nada.

	Consejos para manejar tus sentimientos
	Consejos para superar 
	el primer choque
	3. El impacto en la familia
	¿Cómo lo manejan juntos?
	¿Cómo se lo explicas a tus otros hijos?
	Sé honesto
	Sé claro
	Párvulos.
	Niños en edad escolar
	Hermanos
	Tú marcas el tono

	Consejos para toda la familia
	4. ¿Qué puedes hacer ti mismo?
	Tu hijo no es su enfermedad/discapacidad
	Jugar es aprender
	¿Cómo tratas con los médicos y terapeutas?
	Mantén el control
	Está atentos
	Pide que se habla claro
	Educarte a ti mismo
	Permite que los médicos y terapeutas te ayuden
	Entregar a tu hijo
	Déjate entrenar
	No te olvides de aumentar

	Consejos para tomar medidas tú mismo
	Consejos prácticos:
	El conocimiento es poder

	Ideas para temas/pestañas en tu carpeta:
	Organiza tu casa
	Establezca objetivos realistas
	Escribe tus preguntas
	Haz un libro

	5. Posibles terapias
	¿Con qué organizaciones tienes que tratar?
	Oficinas consultivas
	Integrale Vroeghulp (Asistencia integral temprana)
	Hospitales
	Centros de rehabilitación
	Médico de cabecera
	Trabajador social
	Terapeuta familiar
	Psicólogo
	Ortopedista
	Stichting MEE (en el País Bajo).
	Cuidado alternativo
	Apoyo familiar

	Consejos para trabajar con profesionales
	Pedir y encontrar información
	Aprende la terminología 
	Pide copias
	No te sientas intimidado

	6. �Cómo pueden ayudar los demás
	¿Cuál es una buena manera de reaccionar?
	Soporte emocional
	Soporte práctico
	Hacer mensajes.
	Empatía
	“¿Qué puedo hacer por ti?”

	¿Cuál es una mala manera de reaccionar?
	Negar la discapacidad o la enfermedad
	Mostrar ira
	Expresar los temores en voz alta
	Criticar 
	Por fin

	Cosas que hacer y no hacer para los amigos y la familia
	Lo que más necesitas hacer
	Solo sé tú misma
	Muestra lo que sientes
	Da la toque a tiempo

	Lo que es mejor no hacer
	Evitar el tema

	Información adicional como sitios web

