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Criar a un nifo con una condicién poco comun durante
los primeros afos de su vida puede resultar bastante
abrumador y provocar una gran variedad de emociones,
como el miedo, la ansiedad y la preocupacion.
Naturalmente, como padre, quiere que su hijo alcance
todo su potencial y ayudarle a desarrollar habilidades
sociales y emocionales clave para la vida.

Esta guia de apoyo ofrece estrategias y sugerencias
para ayudarle a mejorar el bienestar social y emocional
de su hijo afectado por una condicion poco comun,

a lo largo de sus afos de primaria. Estos afios son a
menudo formativos para los nifios, es el momento

en que pasan de ser totalmente dependientes de sus
padres o cuidadores a personas mas independientes

que quieren encontrar su propio camino.

ASI PUES, EN ESTE FOLLETO ENCONTRARA ALGUNOS
CONSEJOS PARA:

Desarrollar la autoestima de su hijo

Ayudar a su hijo a hacer amigos

Mejorar la experiencia escolar de su hijo

Hablar con su hijo sobre su condicion poco comun

Hablar con su hijo de sus sentimientos

Hablar con otras personas sobre la condicion poco comun de su hijo

Apoyar a los hermanos

Apoyo a los padres






DESARROLLAR LA
AUTOESTIMA DE SU HIJO

La autoestima consiste en sentirse bien
con uno mismo, en saber que se es
querido y en estar orgulloso de las

propias fortalezas, capacidades y logros.

Los padres y los adultos que cuidan de
los nifios desempefian un papel impor-
tante en el fomento de la autoestima,
ya sea elogiandolos, reconociendo

sus cualidades Unicas o apoyando el
desarrollo de sus habilidades sociales
y de su conciencia emocional.

Cuando su hijo tenga experiencias
sociales positivas, interiorizara senti-
mientos de autoestima y aumentara su
confianza. Su hijo se sentira orgulloso
de simismoy de lo que hace, se sentira
bien cuando haga lo correcto.

Elogie a su hijo
Los nifios crecen cuando se les elogia
y cuando saben que son queridos y
apreciados. Sea especifico en sus
elogios: digale a su hijo exactamente lo
que ha hechoy lo que le ha gustado,
comente sus puntos fuertes, destaque
sus logros y sus rasgos positivos de
personalidad.

Esto le ayudara a entender qué es lo
que le gusta de él.

EJEMPLO

“Cuando le contaste a tu amigo lo de
tu marca de nacimiento, hablaste con
mucha claridad. Has hecho que tu
amigo lo entienda facilmente. Estoy
orgulloso de ti por haber hecho esto”.

“Te vi sonreir y pedirle a ese nifio que
jugara contigo. Eso fue muy amable
de tu parte. Veo que ha decidido unirse
a ti. Parece que te has divertido”.

Desarrollar la conciencia de su hijo
sobre si mismo y sobre los demas

Si su hijo siente que le miran fijamente,
puede que le ayude el hecho de prestar
mas atencion a otras personas y fijarse
en sus caracteristicas individuales.
Anime a su hijo a fijarse en el comporta-
miento de otros nifios y a describirlo
haciéndole preguntas concretas como
‘cqué ves?”, “;qué les gusta hacer a los
otros nifios?”, “;qué piensas cuando los
ves jugando al futbol?”.

Ayude a su hijo a explorar también
sus propias fortalezas y caracteristicas.
¢Qué le interesa a su hijo?, ¢hay algun
juego al que le guste jugar?, ;hay alguna
actividad en la que le guste participar?,
qué se le da bien a su hijo: ;ordenar, leer
libros, el arte, los deportes?

Conversacion positiva con uno mismo
Los nifios que tienen una afeccién poco
comun pueden ser reacios a conocer
nuevos nifos si ya han tenido experienci-
as desagradables, pero la forma en que
pensamos también puede influir en la
forma en que nos sentimos. Las
investigaciones muestran que cuanto
mas expectativas y mas pensamientos
positivos tengamos, mas probabilidades
tendremos de tener experiencias
positivas.

Las experiencias negativas o los
miedos pueden llevar a un nifio a pensar:
“tengo miedo” o0 “no les gusto”.



Pidale a su hijo que se centre en las
experiencias positivas y trate de
encontrar mensajes positivos que

su hijo pueda decirse a si mismo
cuando se encuentre en una situacion
desagradable. Estos mensajes para uno
mismo desafiaran los pensamientos
negativos que puedan surgir cuando su
hijo conozca a gente nueva y pueden
aumentar tanto la confianza en si mismo
como la autoestima.

Ejemplos de pensamientos positivos
gue su hijo podria repetirse a si mismo:
Es su problema, no el mio.
No tengo que escuchar esto. Puedo
alejarme.

Mis amigos me quieren tal y como soy.

Soy bueno en el futbol. Encontraré a
alguien que quiera jugar conmigo.

AYUDAR A SU HIJO A HACER
AMIGOS

Hacer amigos empieza por mirar y ser
mirado. Es probable que los nifios miren
con atencion, quizas con sorpresa e
interés. Puede que hagan una pregunta
0 miren hacia otro lado porque no estan
seguros de como responder. Si ayuda

a su hijo a dar una simple explicacion de
su condicion poco comun'y le ensefia
cOMO avanzar en una conversacion
eliminara cualquier tipo de curiosidad y
permitira que su hijo se dedique a hacer
amigos.

Aunque es posible que usted esté
acostumbrado a responder a las
preguntas de su hijo, o incluso a
adelantarse a las mismas dando una

explicacion, no siempre estara presente,
por lo que su hijo debe aprender a
enfrentarse a estas situaciones por sf
mismo.

Dar a su hijo la oportunidad de hablar
por si mismo

Su hijo (y también sus hermanos)
observaran y aprenderan como responde
usted a los demas y a las preguntas
relacionadas con su rara condicion.
Con el tiempo, su hijo se familiarizara
con estas sencillas explicaciones'y,
cuando esté preparado, podra empezar
a utilizarlas por si solo. Puede fomentar
esto observando atentamente y dando
a su hijo la oportunidad de responder a
las preguntas o a las miradas o comen-
tarios.

Si otro nifio le pregunta “;qué es
es0?”, no intervenga con una respuesta
inmediata. Manténgase en silencio un
poco mas de lo habitual y vea si su hijo
da una respuesta. Si no es asi, puede
animar a su hijo a responder diciéndole:
‘cquieres explicarlo?”. Sino lo hace,
puede dar una breve explicacion y
luego animarle a que se presente 0 a
que jueguen juntos, algo que haga que
el encuentro pase a ser una interaccion
social normal.

Coémo ayudar a su hijo a encontrar su
propia explicacion

Siéntese con su hijo y hable de las
palabras que le gustan y las que no.
Escriba algunas respuestas posibles,
entre ellas una “explicacion” y alguna
forma para “continuar una conversa-
cion”, y practique a decirlas en voz alta.



Deje que su hijo elija sus frases favoritas.
A continuacién, su hijo puede escribir las
frases en una tarjeta para guardar en

su bolsillo o colgarla en la pared de

su habitacién. Recuerde a su hijo que
puede recurrir a usted cuando las cosas
no vayan tan bien o si se siente mal. A
medida que su hijo crezca, usted puede
dar un paso atras, permitiéndole
responder de forma mas independiente.
Esto hara que su autoestima aumente y
le permitira aceptar su condicion poco
comun.

Aprender habilidades sociales clave
Si su hijo puede dominar las siguientes
habilidades sociales, podra tomar la
iniciativa a la hora participar y hacer
amigos en la escuela:
Saludar a la gente por su nombre
Presentarse a los demas
Sonreir y establecer contacto visual
Pedir participar en un juego al que ya
estan jugando los demas
Preguntarle a otra persona si quiere
participar en lo que esta haciendo
Sugerir un juego o una actividad
Iniciar una nueva conversacion
o cambiar de tema con una pregunta

Algunos nifios adquieren estas habilida-
des sociales de forma natural, mientras
gue otros nifios pueden necesitar mas
estimulo y orientacion paso a paso,
como la siguiente:

Primera Etapa

Comience con habilidades simples
como sonreir y saludar. Haga que su
hijo intente sonreir y saludar a la gente

y preguntele si se da cuenta de lo que
hace la otra persona.

Nueve de cada diez veces recibira
una sonrisa de vuelta y todos sabemos
gue es mas probable que volvamos a
intentar algo si se obtiene una reaccion
positiva. El siguiente paso es hacerle
saber a su hijo que ha hecho un buen
trabajo y que deberia intentarlo por su
cuenta la préxima vez. Esta bien hacerle
saber a su hijo que sonreir puede hacer
que tanto él/ella como la otra persona se
sientan mas tranquilos y, por lo tanto, su
hijo se sentira en control de la situacion.

Segunda Etapa

Cuando su hijo esté relajado, empiece

a hablar con él sobre como puede
empezar a hacer amigos. Preguntele si
hay algun nifio en la escuela al que le
gustaria conocer. ;Qué le gusta hacer a
este nifio? Esto es algo que su hijo podria
utilizar para empezar a hablar con el otro
nifio. Su hijo podria hacer una pregunta
0 simplemente comentar: “se te da

muy bien dibujar” o “juegas muy bien

al futbol”. También puede preguntar si
puede participar en un juego diciendo:
“Bien jugado. ¢{Puedo jugar contigo?”

El profesor de su hijo podria ensefiarle
una o dos de las habilidades sociales
mencionadas anteriormente y preguntarle
cuantas veces puede notar que los otros
nifios hacen estas cosas. Cuando su

hijo esté preparado, el profesor podria
decidir con él qué habilidad quiere
probar primero y fijar un objetivo para

la semana siguiente, ofreciendo a su

hijo un entorno seguro para probar sus



nuevas habilidades. Su hijo podra
desarrollar estas habilidades en otras
situaciones a medida que vaya ganando
confianza.

Apoyar mas a su hijo
Invite a jugar a algunos compafieros
de clase con los que su hijo se lleve
bien.
Anime a su hijo a unirse a un club en
el que pueda disfrutar de un pasa-
tiempo o deporte de su eleccion,
ademas de hacer amigos y fomentar
la confianza, la autoestimay la
sensacion de logro.
Lleve a su hijo a eventos de apoyo
para afecciones poco comunes para
asi conocer otros nifios

HABLAR CON SU HIJO
SOBRE SU CONDICION
POCO COMUN

Es posible que a su hijo le pregunten
‘cqué te pasa en la piel o en la pierna?”.
También es posible que su hijo se dirija
a usted de forma inesperada y le diga:
‘¢ComMo es que mi piel/pierna tiene un
aspecto diferente?”. Responder a las
preguntas con firmeza y aprender a hablar
con naturalidad ayudara a su hijo a:
sentirse aceptado y valorado
aumentar la confianza en si mismo'y
la autoestima
responder a las preguntas de una
forma sencilla y directa.

A veces, los padres deciden no hablar
de la condicion de su hijo porque les
preocupa que pueda molestarse o

asustarse. Los nifios con los que
hablamos nos dicen que no les importa
hablar sobre su condicién poco comun,
de hecho, prefieren hablar de ella.

Las siguientes ideas y sugerencias
pueden ayudarle a desarrollar formas de
hablar con su hijo sobre su condicion
poco comun y también formas de explicar
su condicion a sus hermanos, amigos y a
otros nifos.

¢Por qué hablar con su hijo sobre su
afeccién poco comun?

Los nifios son naturalmente conscientes
de las diferencias y sienten curiosidad
por ellas. Esta curiosidad los lleva a
hacer preguntas sobre las diferencias
visibles, ya sea de su propia condicion o
de una diferencia visible que observen
en otra persona.

Los comentarios o preguntas de los
nifios pueden sorprenderle ya que no
siempre son agradables. Sin embargo,
las preguntas ayudan a los nifios a
entenderse a si mismos y al mundo en
el que viven. Si puede encontrar las
palabras para hablar con su hijo sobre su
condicién, puede prepararlo para manejar
con confianza la curiosidad de otras
personas sobre su afeccién. Un nifio que
habla con sus padres sobre su afeccién,
encontrard mas facil responder a las
preguntas con respuestas simples y
directas como: “Naci asi. No me molesta,
ni a mini a los que me conocen.”

Construir una imagen positiva de uno
mismo

Es probable que su hijo se encuentre
con reacciones de curiosidad, sorpresa






o incluso desagrado por parte de los
demas en algun momento de su vida.
Hablar con su hijo sobre su condicion
poco comun con confianza y de forma
objetiva, le inculcara la creencia de que
puede aceptar positivamente su
diferencia visible.

Crear una imagen positiva de sf
mismo que incluya tanto la condicién
poco comun como el reconocimiento
de los talentos y rasgos positivos
de personalidad, ayudara a su hijo a
sentirse seguro en situaciones sociales.
Como resultado, los comentarios
negativos sobre la condicion de su hijo
gue no encajan con la vision que él
tiene de si mismo se descartaran en
favor del almacén de imagenes y
creencias positivas que ha acumulado.

Calmar los miedos o preocupaciones de
su hijo sobre su condicion poco comun
Los nifios, de forma natural, captan
informacion sobre su condicién poco
comun a partir de lo que ven y escuchan
a su alrededor. Ya sea asistiendo a las
citas en el hospital, tratando su afeccién
0 escuchando conversaciones sobre ella,
su hijo esta recogiendo y procesando
informacion. Los nifios piensan de
manera diferente a los adultos y si su
hijo no habla de su condicién con usted,
puede empezar a analizar internamente
en exceso, lo que puede dar lugar a un
miedo y a una preocupacion innecesarios.
Hablar con su hijo sobre su afeccién
puede reducir los miedos y le ayudara a
sentirse mas seguro y confiado acerca
de su ella. Una buena comunicacion
también permite que su hijo sienta que

puede acudir a usted siempre que
quiera compartir sus pensamientos,
sentimientos y temores.

Preparacién para la curiosidad y
preguntas de los demas
A medida que su hijo crece y se hace
mas independiente, se va relacionando
con nuevos grupos de personas.
Proporcionarle informacion clara y
honesta sobre su condicién poco comun
y ayudarle a construir una coleccién de
explicaciones y estrategias diferentes
para cuando surja la curiosidad de
otras personas, le dara confianza para
responder a los comentarios y preguntas
cuando usted no esté presente. Ademas,
la preparacion para la curiosidad y las
preguntas ayudardan a su hijo a aceptar
su condicién como parte de su persona-
lidad y no como algo de lo que deba
avergonzarse.

Una nota especial sobre las palabras
poco amables

Las burlas a menudo se centran en las
diferencias y si un nifio experimenta
palabras y comportamientos poco
agradables por parte de otros, nunca
serd facil ni para él ni para sus padres.

Aunque las ideas de este folleto pueden
ayudar con el comportamiento poco
amable, nunca se debe esperar que el
nifio lo afronte por sf solo. Es fundamen-
tal que su hijo sepa que puede obtener
ayuda de sus padres en casa, de los
profesores en la escuela y de adultos
responsables en otros entornos
especificos, como clubes, etc.



IDEAS 'Y SUGERENCIAS
PARA HABLAR CON SU HIJO
Utilice explicaciones directas, sencillas
y adecuadas a su edad. La clave para
explicar las cosas a los nifios es
mantener la sencillez, ser abiertoy
honesto, y usar un lenguaje que el nifio
pueda entender.

Los padres de nifios pequefios
pueden elegir un nombre positivo para
describir la afeccién poco comun de su
hijo, para ayudarle a sentirse seguro
acerca de su diferencia visible. Algunos
nifios han utilizado nombres como:

Marca de chocolate

Beso de angel

Marca especial

Marca de nacimiento

Marca marrén

A medida que su hijo crece, es Util utilizar
palabras que describan el aspecto real
de su condicion. Piense en el color, la
formay la textura. Es importante que su
hijo diga con qué palabras se siente
comodo. Siéntese con su hijoy sus
hermanos para discutir las posibles
palabras que todos podrian usar para
describir la afeccion poco comun:

EJEMPLO

“Naci con una marca de nacimiento.
Todo el mundo tiene marcas de naci-
miento, pero la mia es mas grande.”

“Naci con una marca de nacimiento
en la mejilla. Se llama "..""

“Me pongo crema en mi marca de
nacimiento porque a veces me pica

y esta seca.”
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A medida que su hijo pueda afiadir un
poco mas de informacioén para explicar
su condicion poco comun, se sentird
mas seguro para responder cualquier
pregunta relacionada con la condicion
antes de pasar a las interacciones
normales, como intercambiar nombres
y jugar con los otros nifios.

Prepare a su hijo para explicar como
afecta la afeccién poco comtin a su
vida cotidiana.

La gente que conoce a su hijo puede
suponer que su condicion afecta
negativamente a su dia a dia. Merece la
pena hablar con su hijo de como puede
afectar su condicion, lo que a su vez le
dara un vocabulario para explicarselo a
los demas. A continuacion, se ofrecen
algunas explicaciones que puede utilizar
para describir como le afecta o no a su
hijo su afeccion poco comun:

EJEMPLO

“Naciste con una gran marca de
nacimiento en tu piel. Eso es todo lo
que es diferente. Te gusta jugary
divertirte como a cualquier otro nifio
de tu edad.”

Es probable que su hijo haya escuchado
la terminologia médica en las conversa-
ciones que haya tenido con sus médicos,
enfermeras, amigos y familiares y, por lo
tanto, es posible que su hijo se pregunte
qué significa el término.

Puede explicarle lo que significa el
término para que se sienta seguro al
utilizar el nombre médico cuando
explique la condicién a otros.



La forma en que los padres se
comunican es importante.

El lenguaje corporal y el tono de voz es
fundamental para transmitir un significa-
do. Es importante que practique a decir
las cosas con confianza, manteniendo
el contacto visual y de forma relajada.
Todo el mundo capta el lenguaje
corporal y si éste no coincide con el
contenido de lo que se dice, se tiende a
creer las sefiales no verbales. Si habla
con su hijo sobre su diferencia visible
con confianzay sin rodeos, éste tendra
un ejemplo positivo a seguir.

Hablar de similitudes y puntos fuertes
Hasta ahora los consejos se han
centrado en explicar una afeccion poco
comun. Hay mucho mas en su hijo que
una condicion poco comun que lo hace
Unico y encantador, asi como similar
alos demas. Es importante comentar

lo que su hijo tiene en comun con los
demas, sobre todo porque esto es cada
vez mas importante para los nifios
cuando se acercan a la adolescencia y
quieren encajar. Cuando su hijo hable

de sus amigos, comente sus similitudes,
por ejemplo, lo que les gusta hacer
juntos. Cuando su hijo comente que, por
ejemplo, no le gustan las matematicas y
que le encantan los deportes, responda
sefialando a otros que conoce que son
asi, por ejemplo, “Yo era asi cuando tenia
tu edad. De hecho, todavia no me gustan
las matematicas, aunque me esfuerzo
para ayudarte con los deberes."
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Dedique tiempo a elogiar a su hijo
cuando haga algo bien

A los nifios les encantan los comentarios
positivos, ya que les ayudan a construir
un sentido de lo que son, de lo que
pueden hacer y a sentirse bien con ellos
mismos. Los nifios con una imagen de si
mismos polifacética se sienten menos
molestos cuando se hace un comentario
negativo sobre un aspecto de su
persona. Ellos ya saben que son dignos
y validos.

EJEMPLO

En algin momento entra en la
habitacion de su hijo y lo encuentra
cepillandose el pelo frente al espejo.
Puede tomar la iniciativa poniéndose
a su lado y diciéndole algo como:
"Me gustan mucho mis ojos azules
brillantes y mi sonrisa, pero algunos
dias no me gusta la forma de mi
nariz. Y a ti, ;qué cosas te gustan de
ti mismo? ¢Hay algo que no te gusta
tanto?". También puede comentar las
cosas que le gustan de su hijo, las
cosas que disfruta y las que hace
que le hacen sonreir a usted y a los
demas.

Encontrar tiempo para hablar

A medida que su hijo crezca, su nivel de
comprension aumentara y es probable
que quiera saber mas. Es posible que
tenga que sentarse en ciertos momentos
para hablar con él. Elija un momento en
el que su hijo esté receptivo. Si puede,
preparese pensando en lo que le
gustaria deciry en lo que su hijo

podria preguntar.



Aungue su hijo esté interesado en saber
mas sobre su afeccidn, los nifios
mayores pueden estar nerviosos al
hablar directamente de ella, por lo que
puede ser una buena idea encontrar
un entorno “mas seguro” en el que no
piensen o sientan que toda la atencion
se centra directamente en ellos. Por
ejemplo, durante un viaje en coche,
mientras preparan la comida, mientras
miran fotos, mientras se da un bafio o
mientras se espera a que un hermano
termine una actividad extraescolar, etc.
Si quiere abrir una conversacion,
puede empezar diciendo: "Me he
preguntado qué les dices a los nifios del
colegio si se dan cuenta de tu marca de
nacimiento. Quizas podriamos pensar
en algunas cosas para decir juntos,
$qué te parece?”.

Alguien mas con quien su hijo pueda
hablar.

Es natural que al llegar a la escuela
secundaria los nifios empiecen a querer
tener mayor independencia, por lo que
es probable que compartan menos con
sus padres. Anime a su hijo a hablar con
alguien que lo apoye, alguien adecuado
con quien pueda compartir sentimientos,
experiencias y preocupaciones. Podria
ser un amigo de la familia, un profesor
en el colegio o un defensor del paciente
(organizacion).

HABLAR CON SU HIJO SOBRE
SUS SENTIMIENTOS

Un instinto natural de algunos padres es
proteger a sus hijos evitando ciertas
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situaciones que creen que pueden
molestarle, por ejemplo, ir a lugares
publicos donde la gente puede mirarle
0 hacer comentarios.

Por mucho que usted quiera proteger
a su hijo de las reacciones de la gente
ante su condicién poco comdun, su
hijo se encontrara con ellas en algun
momento. Experimentar una serie de
sentimientos negativos, como laira,
la tristeza y la irritacion, forma parte
de la vida, por lo que los nifios deben
aprender a nombrar estos sentimientos,
hablary responder a ellos y, también
a expresarlos adecuadamente.

Empiece comentando como le
parece el estado de animo de su hijo.
Es util relacionar su comportamiento,
su lenguaje corporal y sus expresiones
faciales, ya que esto ayuda a los nifios
a aprender cOmo expresan sus
emociones y a identificarlas.

EJEMPLOS

“Tienes una gran sonrisa en la caray
te brillan los ojos. Hoy se te ve muy
contento.”

" Estabas callado y no querias hablar.
Eso suele ocurrir cuando algo te ha
molestado. Si quieres hablar de ello,
me gustaria escucharte.”

Al ofrecerle palabras para describir los
sentimientos, le esta dando la oportuni-
dad de hablar de sus sentimientos con
usted de forma abierta.

Ayudar a su hijo a expresar sus
sentimientos
Es importante darle a su hijo la oportuni-



dad de expresar cOmo se siente acerca
de su apariencia. Si su hijo dice: “Odio
mi rara condicion’, hagale saber que es
natural que se sienta como él, ya que
todos podemos tener ciertos aspectos
de nosotros mismos que no nos
agradan. El simple hecho de que su h
ijo exprese como se siente le brindara
una sensacion y una medida de alivio.
Ademas, ser capaz de decir: "Odio mi
condicién poco comun” le permite a su
hijo identificar especificamente lo que
no le gusta de si mismo, en lugar de ser
tacito y podria convertirse de manera
mas general en "Me odio a mi mismo
porgue soy diferente."

En primer lugar, preguntele a su hijo
qué es lo que no le gusta de su afeccion
poco comun. La respuesta a la pregunta
"qué" puede ser una razén muy practica,
como la picazon, que se puede aliviar
con bastante rapidez con la aplicacion
de crema. Si su hijo tiene dificultades
para responder la pregunta "qué’, puede
preguntarle a su hijo la pregunta "por
qué": por qué no le gusta su afeccion.
La respuesta a la pregunta "por qué"
puede resaltar el impacto psicosocial
de tener una diferencia visible.

Los sentimientos de los padres
Muchos padres se sienten disgustados,
culpables, tristes o cansados por
tener que gestionar las reacciones y
respuestas de otras personas.

Puede haber momentos en los que
quiera proteger a su hijo guardando
sus emociones para si mismo, especial-
mente si alguien hace un comentario
poco amable en el curso del dia a dia.

Sin embargo, los nifios captan y son
conscientes de las emociones a través
del lenguaje corporal y de las expresiones
faciales, aunque sean incapaces de
articular verbalmente las emociones que
ven en los demas. En tales situaciones,
ayudara a su hijo si usted reconoce sus
sentimientos de forma sencillay le da un
modelo de como afrontar la situacion.
Por ejemplo, si una reaccion le molesta
puede decirle a su hijo: “cuando me
siento asi, me gusta hablar con un
amigo. Si quieres hablar sobre ello o si
s6lo quieres un abrazo, dimelo."

¢Qué pasa si no se consigue?

Sino tiene palabras intente escribir
como le explicaria la condicion a su hijo
y a otras personas. Lea lo que ha escrito
para empezar a memorizar sus propias
palabras. Siempre puede modificar lo
que ha escrito, ya que a medida que

lo va releyendo puede ir pensando en
dar mas detalle a sus explicaciones y
también puede adelantarse a preguntas
0 comentarios que tanto su hijo como
otros puedan hacerle.

Si ha hablado con su hijo sobre su
condicién poco comun y, al reflexionar,
cree que no ha respondido a las
preguntas como hubiera querido,
siempre puede volver a intentarlo. A lo
largo de este proceso, le esta ensefiando
a su hijo habilidades valiosas.

Recuerde que no es necesario tener
todas las respuestas. A medida que su
hijo crezca, es posible que tenga pregun-
tas que no pueda responder. Anime a su
hijo a escribir sus preguntas y llevarlas a
la proxima cita con el médico.
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HABLAR CON LOS DEMAS
SOBRE LA CONDICION POCO
COMUN DE SU HIJO

Es normal que las personas, tanto nifios
como adultos, noten las diferencias, por
lo que el hecho de ir a cualquier lugar en
publico significa que la gente probable-
mente notara la diferencia visible de su
hijo.

Los nifios pequefios son increible-
mente curiosos. Miran fijamente la
condicién de su hijo y le hacen preguntas
muy directas. Los adultos pueden mirar
fliamente a su hijo o hacer una inter-
pretacion. Puede que se olviden de
decir "hola"y en su lugar suelten algo
inapropiado como ";qué le ha pasado a
tu hijo?". Los padres a menudo se sienten
completamente desprevenidos para
hacer frente a este tipo de curiosidad,
que puede generar sentimientos de
tristeza, ira'y ansiedad.

La técnica de EXPLICAR,

TRANQUILIZAR Y DISUADIR

le permite:
Dar el primer paso
Actuar de una manera que se sienta
mas en control
Resolver cualquier curiosidad
Mantener la autoestima y la
confianza en si mismo de su hijo
Ser un modelo para su hijo en como
responder a esa curiosidad para que
pueda aumentar sus propias
habilidades para conocer gente
nueva.

LA TECNICA DE EXPLICAR,
TRANQUILIZAR'Y DISUADIR
La regla general es que cuanto mas
signifique la interaccién para usted,
mas ampliara la técnica.

Escenario 1
Si es consciente de que los adultos o
los nifios se dan cuenta de la
condicién de su hijo mientras estan
en la cola del supermercado,
caminando por la calle o esperando
en la parada del autobus, no es
necesario dar una explicacion
profunda y detallada. Intente sonreir
o simplemente decir "hola" para
tranquilizar a la gente o para romper
el hielo. Algunas personas haran
preguntas, por lo que una respuesta
breve y concisa satisfara a la mayoria
de la gente, lo que les permitira a
usted y a su hijo seguir con el dia.

Escenario 2

Cuando quiera hacer amigos con los
otros padres en la puerta del colegio
0 ayudar a su hijo a conocer a otros
nifios en las actividades extraescola-
res, puede que ambos quieran
explicar con mas detalle la afeccion
poco comun de su hijo.

Un poco mas de informacion sobre
ella permite que la gente sepa que
su hijo es como cualquier otro nifio.

EJEMPLOS

“Es solo una marca de nacimiento".
"Tom nacio con una gran marca de
nacimiento”.



“Tengo una gran marca de nacimien
to. Es marron, abultada y con pelos,
pero no me duele ".

Escenario 3

Los comentarios o reacciones de
otros nifios pueden resultar especial-
mente dificiles de manejar, sobre todo
si hacen preguntas incémodas o se
acercan directamente a tocar la marca
de nacimiento. Su hijo se relacionara
a diario con otros nifios en el colegio,
asi que la forma en que les responda
le ayudara a aprender a tratar las reac-
ciones de sus compafieros. Después
de una explicacion, es bueno distraer
la atencion hablando de otra cosa
gue no sea la apariencia de su hijo.

EJEMPLOS

“Este es Mateo. Tiene una marca
especial pero no puedes tocarla.
¢Como te llamas?"

" Es s6lo una marca marrén junto a su
ojo. No le duele. ;Queréis ir juntos a
los columpios?”

Escenario 4

Habra momentos en los que no se
sienta capaz de responder a los demas.
Pruebe a utilizar la parte de la técnica
"Disuadir" haciéndoles una pregunta
sobre ellos mismos o cambiando de
tema.

EJEMPLO

“No me apetece hablar de ello ahora
mismo. Te lo contaré en otro
momento. ;Has ido a algun sitio
bonito este fin de semana?”

Escenario 5

Tenga en cuenta que es posible que
la gente tenga otros pensamientos
sobre la condicion de su hijo, como ";la
marca de nacimiento es contagiosa?",
"¢tu hijo necesita ayuda adicional?”,
";tu hijo tiene retrasos en el desarrollo?".
Aunque algunos nifios con una afec-
cién poco comun pueden necesitar
ayuda adicional, no siempre es asi. Si
amplia la técnica de Explicar, Tranquili-
zar y Disuadir podra tranquilizar a la
gente y aclarar cualquier idea errénea.

EJEMPLO

“Daniel nacié con una gran marca de
nacimiento. No es contagiosa y puede
hacer todo lo que los demas nifios
hacen."

Gestionar los comentarios
desagradables
Algunas personas pueden ser maleduca-
das, ya que han hecho suposiciones o no
saben como responder adecuadamente
a la condicién de su hijo. Ser asertivo
con la forma de responder, como dar
los hechos sin enfadarse o ser abusivo,
puede ser una forma muy poderosa de
abordar esto. Por ejemplo, "mi hijo tiene
una marca de nacimiento en la cara, una
marca con la que naci¢’.

Es importante ensefiar a su hijo a
tener conflanza a la hora de responder
a las reacciones de los demas, pero si
alguien es maleducado o se molesta,
su hijo debe saber que no pasa nada
por alejarse y hablar con usted, con su
profesor o algun adulto que le apoye y
entienda como se siente.
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NO SIEMPRE ES NECESARIO
DAR EXPLICACIONES

Las sugerencias anteriores pueden
parecer dificiles de poner en practica,
pero los padres a menudo comentan que
cuanto mas utilizan estas estrategias,
mas seguros se sienten y mas disfrutan
de todo. A veces, el simple hecho de
pensar en las opciones con alguien
cercano y pensar en algunas formas

de gestionar las situaciones, puede
ayudarle a sentir que tiene el control y a
disfrutar del tiempo pasado con su hijo.

Cuidese
No se espera que encuentre la manera de
gestionar cada situacion. Vaya paso a paso.
Algunos dias seran mejores que otros.

En los dias buenos, le apetecera ir al
parque o de compras y tendra confianza

para responder a otras personas. Si tiene
un dia en el que las reacciones de los
demas le resulten dificiles, puede que le
apetezca hacer algo para calmarse o
relajarse, como ir a tomar un café con un
amigo cercano o simplemente llorar en el
hombro de un ser querido.

Conversacion positiva con uno mismo
A veces tendra que salir, aungue no

sea un buen dia. Si no quiere dar
explicaciones o necesita un impulso de
confianza, intente tener algo que decirse
a si mismo que le tranquilice. Esto
puede parecer extrafio, pero la evidencia
muestra que cuanto mas pensamos

y actuamos positivamente, mas
probabilidades tenemos de sentirnos
positivos. Una de las formas de desafiar
los pensamientos negativos es a través
de la conversacion positiva con uno




mismo, y cuanto mas se hace, nuestro
cerebro mas empieza a hacerlo por sf
mismo. Asi, el pensamiento completa-
mente natural de "ino puedo mas!" se
desafia reconociendo las formas en
que se ha afrontado antes y planeando
cémo lo hara la proxima vez.

EJEMPLOS

“Ya lo hemos hecho antes y podemos
volver a hacerlo hoy".

" Estos son mis hijos y estoy orgulloso
de ellos".

“Ignoraré a los que me miren fljamen
te. Sonreiré y les mostraré que estoy
bien.”

APOYO A LOS HERMANOS

Cuando un nifio tiene una afeccion
poco comun, en cierta medida afecta
a todos los miembros de la familia.
LLa mayoria de los hermanos se las
arreglan bien cuando se les ayuda a
comprender la diferencia visible de su
hermano/hermanay tienen tiempo
para compartir sus sentimientos y
preocupaciones.

Sin embargo, los hermanos son
conscientes de las miradas y comenta-
rios no deseados y es posible que les
hagan preguntas sobre la apariencia d
e su hermano/hermana, por lo que es
importante que se les incluya en las
conversaciones sobre cémo responder
a los demas para que ellos también se
sientan seguros cuando se enfrenten a
preguntas o comentarios. A continua-
cion, se presentan dos ejemplos de
cémo pueden responder los hermanos:

EJEMPLOS

“Esta es mi hermana. Tiene una
marca de nacimiento. ¢Quieres jugar
con nosotros?"

“Este es mi hermano pequefio.

Tiene una marca de nacimiento.
¢TU también tienes un hermano?”

MEJORAR LA EXPERIENCIA
ESCOLAR DE SU HIJO

Los nifios pasan gran parte de su vida
en la escuela. Durante los afios de
primaria, el aprovechar al maximo las
oportunidades de interaccion social
positiva de su hijo puede influir en sus
sentimientos de autoestima, en su
capacidad para entablar amistades y
en su rendimiento escolar.

Cuando su hijo reciba su plaza
escolar, solicite una reunion con el
director y su tutor de la clase para
compartir la siguiente informacion:

El nombre de la afeccién de su hijo

y como ésta le afecta.

Cualquier necesidad médica.

Cualquier requisito especial que

pueda tener.

Ejemplos de como explica la

condicion de su hijo a otros nifios.

Proporcione a la escuela una copia

del material informativo y un enlace

a nuestra(s) pagina(s) web.

Es Util hacer las siguientes preguntas:
¢Coémo planean los maestros hacer
frente a la curiosidad sobre la
apariencia de mi hijo?
¢Coémo se enfrentan a la atencién no
deseada?
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¢Tienen experiencia en apoyar a un
nifio que tiene una diferencia visible?
¢COmo se ha adaptado este nifio?
¢Coémo me mantendrdn informado
sobre los progresos de mi hijo?
;Consideraria la escuela la posibili
dad de impartir formacion para
apoyar a un nifio que tiene una
condicién poco comun?

Lo que debe hacer la escuela de su hijo
Es fundamental que todo el personal
(incluido el administrativo y el de
restauracion) conozcan la condicion
de su hijoy sean conscientes de los
desafios sociales y psicolégicos
relacionados con tener una diferencia
visible.

Antes de que empiece el curso,
pida que el colegio comparta con todo
el personal la informacion sobre la
condicion de su hijo y el apoyo que
pueda necesitar. Esto debe hacerse
en colaboracion con usted para que
la informacion se comparta con su
consentimiento.

Ensefiar al personal la técnica de
EXPLICAR, TRANQUILIZARY
DISUADIR

Es importante que todos los miembros
del personal aprendan la técnica de
Explicar, Tranquilizar y Disuadir para que
puedan responder a cualquier curiosidad
de otros nifios de forma natural y directa.
Es Util preparar una lista de cosas que se
dicen para que todos utilicen la misma
informacion tanto dentro como fuera

de la escuela. Por ejemplo: ‘Jess tiene
una marca en la cara. La llamamos
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marca de nacimiento. Es como un lunar,
pero mas grande. ;TU también tienes
lunares?".

APQOYO A LOS PADRES
Como padre de un nifio con una
condicion poco comun puede haber
momentos en los que se sienta
sobrepasado. A muchos padres les
resulta util y reconfortante hablar con
alguien que entiende por lo que estan
pasando. Puede ser liberador poder
expresar sus sentimientos abiertamente
sobre tener un hijo con una afeccion
poco comun.
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