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Resources for your cleft journey

¢Por dénde empezamos?

Una buena vida social empieza con una buena seguridad en
si mismo. Cuando los padres les ensefian a sus hijos a sentirse
bien consigo mismos, les estén brindando las herramientas
necesarias para poder entablar amistades. Hay muchas cosas
que los padres pueden hacer y decir para ayudar a un nifio
a sentirse seguro de si mismo. Comenzando desde pequefio,
los padres pueden felicitar al nifio por algo bueno que haya
hecho en su vida cotidiana. Los mejores temas son los que
no estén relacionados con la apariencia. Los padres podrian
decirle a un nifio pequefo: “Compartiste tu comida con tu
hermano cuando a él se le cayé la suya. jEso fue muy lindo!” o
“iCudntas cosas que sabes sobre los dinosaurios! jQué buena

memoria tienes!”

Los nifios que nacen con alguna malformacién facial, también
podrian necesitar desarrollar ciertas habilidades, como por
ejemplo, saber cémo responder las preguntas o comentarios

sobre su aspecto o sobre el habla.

¢De qué manera los padres pueden instruir
a sus hijos sobre el labio y paladar hendido?

Antes de poder hablar con otras personas acerca de su afec-
cién, los nifios necesitan entender de qué se trata. Los padres
deben mantener conversaciones abiertas y honestas con sus

hijos acerca del labio y paladar hendido (LPH).

Las fotografias son una excelente herramienta educativa. Los
nifios necesitan ver fotografias de si mismos antes y después
de la cirugia. Esto los ayudaré a entender los cambios que se
fueron produciendo con el tiempo y considerarlos como algo
normal. Mirar el dlbum familiar es divertido. También es una
muy buena manera de alentarlos a hacer preguntas. Al hablar
con su hijo, recuerde incluir los temas relacionados con la
audicién, el habla y la ingesta de alimentos/liquidos. Los nifios
tienen que saber que una hendidura implica mas de lo que
pueden ver en una foto.

Otra forma de empezar la conversacién con el nifio es hacerle
preguntas sobre las experiencias que vivié con otras personas.
Un padre podria decir: “Hoy hablamos acerca de tu labio

cuando fuimos al doctor, alguna vez alguien en la escuela te

pregunté algo sobre tu labio o tu cicatriz?”

La informacién para brindarle a su hijo puede obtenerla de los
cuadernillos y hojas informativas de los Servicios de la ACPA
para la Familia [ACPA Family Services] o de las conversa-
ciones que mantenga con el cirujano y el equipo que atiende a
su hijo. Los padres deben utilizar un lenguaje simple y honesto,
con términos precisos. Recuérdele a su hijo que no estéa solo.

Hay muchos otros nifios pasando por lo mismo que él.

Ademas, no olvide que los nifios aprenden de todas las perso-
nas cercanas a él. ¢Su nifio pasa mucho tiempo con un herma-
no mayor, un abuelo u otra persona a cargo de su cuidado?

Es importante hablar con estas personas acerca del labio y

paladar hendido de su hijo.

¢Como pueden dar el ejemplo los padres?

Los nifios escuchan a sus padres y aprenden de ellos la forma
de hablar sobre el labio y paladar hendido. Sumanera de
responder preguntas, seré la de los nifios también. Los nifios

comienzan a aprender de usted desde muy pequefios.

En primer lugar, tenga en cuenta la audiencia. Un padre le
puede decir a otro adulto: “Mi hijo nacié con labio y paladar

hendido. Lo operaron para repararselo. Ahora esta muy bien.”

Algunos dias usted tendrd menos paciencia o simplemente
no estard de humor para brindar explicaciones. En ese caso,

podria darles una respuesta simple y directa. Algo asi como:

“No me siento cémodo para responder eso” o “Entiendo tu curi-

osidad, pero en este momento no quiero hablar de eso.”
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También los padres tienen que reconocer sus propios sen-
timientos. Si le avergiienza la afeccién de su hijo, su hijo lo sa-
bré. Es importante que resuelva el tema de esos sentimientos.
Los grupos de apoyo pueden ayudar a los padres que sienten

culpa, vergiienza o aislamiento.

¢De qué manera los padres pueden ayudar
a su hijo a responder las preguntas?

Los padres deben explicarle a su hijo que es normal que otros
nifios le hagan preguntas. Usted podria decir algo como: “Los
nifos sienten curiosidad por un montén de cosas. Ellos hacen
preguntas sobre las cosas que pasan, las cosas nuevas que ven

y las personas que conocen.”

Los padres pueden darle como ejemplo algo que a él le haya
causado curiosidad recientemente: “;Recuerdas cuando
preguntaste acerca de...? A veces, a los otros nifios les da
curiosidad el aspecto de la gente. Asi es que también podrian

hacer preguntas sobre eso.”

Los padres también pueden explicar que usualmente la razén
por la que la gente hace preguntas es pura curiosidad. En la
mayoria de los casos, las personas no lo hacen con la intencién
de lastimar. Si un nifio expresa que estas preguntas lo inco-
modan o entristecen, los padres pueden reconfortarlo y decirle

que esos sentimientfos estan bien.

¢Para qué sirve practicar?

Si un nifo le pregunta a su hijo por qué se ve o suena diferente,
su hijo tiene que tener preparada una respuesta. Los padres
pueden ayudarle al nifio a prepararse y practicar. La practica
elimina el factor sorpresa y puede ayudar a que los nifios nacidos
con LPH se sientan més cémodos al hablar de su afeccién. Tam-
bién les puede aumentar su seguridad en si mismos. Practicar es

una buena forma de ayudar a que la conversacién fluya bien.

Los padres le pueden preguntar a su hijo: “sQué dirias si algui-
en te pregunta qué te pasé en el labio? Practiquemos. Yo haré
como que te estoy haciendo esa pregunta.”

¢Cudles palabras son las mejores?

A medida que los nifios crecen, deben ir aprendiendo los térmi-
nos adecuados relacionados con el LPH. Esto les facilitaré

responder las preguntas con seguridad.

La meta es encontrar palabras que expresen la verdad, de una
manera que no incomode. Las familias pueden escribirle un

“guién” al nifo. El guién podria constar de tres partes:
1. Reconocer la diferencia.
2. Brindar una explicacién simple y corta.

3. Pasar a otro tema.
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Por ejemplo, un nifio podria decir: “Si, tengo una cicatriz en el
labio. Cuando era pequefito me operaron porque tenia labioy

paladar hendido. No me duele. ¢ Quieres jugar?”

Los padres también pueden ayudar al nifio a decidir a cudles
de sus compafieros contarles mas detalles y a cuéles contarles
menos. En algunas situaciones, un nifio puede ser muy breve
(como en el ejemplo de arriba). Un nifio puede optar por con-

tarles mas detalles a los amigos cercanos.

¢Como pueden ayudar los padres en el
caso de las provocaciones?

, .
Desafortunadamente, las provocaciones si ocurren. Es comin
que los padres se sientan enfadados con los nifios provoca-

dores o hasta con los padres de estos.

Primero, hable con su hijo. Pregiintele cémo se siente con

respecto a la situacién y cémo quiere manejarla. Usted podria
averiguar cosas como: quién fue el que lo estuvo provocando;
si fue un amigo, un compafriero de clase, un extrafio o un bully
[bravucén] de la escuela; de qué se traté; si fue un comentario
malicioso, una broma que salié mal o una acotacién con base

en la falta de entendimiento mutuo.

Luego de hablar sobre el tema, su hijo y usted podrén decidir
cémo responder, tanto en ese momento como mas adelante.
Segin la situacién, el nifio podria optar por alguna de las

siguientes opciones:
No involucrarse en lo absoluto.
« Ignorar la situacién/retirarse.
Involucrarse brevemente.
+ Decirle a la persona: “Por favor, basta” o “Eso no esté bien.”

+ Brindar informacién, como: “Después de una operacién,
el cuerpo sana formando una linea colorada irregular,

que es una cicatriz.”

+ Recordarle al nifio provocador que estas experiencias
son especiales y que no son un signo de debilidad sino de

fortaleza.

Sea cual fuera la respuesta, es importante que se exprese
con seguridad, tanto en el tono de la voz como en el lenguaje

del cuerpo.

Un buen recurso para aprender a manejar el tema de las
provocaciones es asistir a un campamento de verano. Algunos
nifos disfrutan ir a campamentos para nifios con LPH. Los
nifios que asisten al campamento, usualmente se cuentan
muchos detalles sobre cémo encaran las provocaciones y el
bullying. Estos nifios también suelen mantenerse en contacto

durante el afo.
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¢Qué se hace en situaciones mds graves?

Si el bullying o las provocaciones que le hacen a su hijo no
cesaran, podria ser Gtil involucrar a los padres de otros nifios,
a un maestro o un miembro de la administracién de la escuela

o a un profesional del cuidado de la salud.

Los profesionales que integran el equipo craneofacial de su
hijo quizas puedan ayudar en alguna situacién especifica. Hay
leyes federales que protegen a los estudiantes ante el acoso
por causa de una afeccién médica. Muchos estados también

tienen leyes que protegen a los estudiantes contra el bullying.

Los padres deben recordarle a su hijo que siempre hable con
ellos después de recibir provocaciones o bullying. El nifio

puede hablar sobre lo que pasé y cémo lo manejé.

¢Cémo pueden hacer los padres para
contactarse con otros padres?
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padres de nifios nacidos con labio y paladar hendido. En las
redes sociales hay muchos grupos de apoyo. Otra opcién es
conectarse con una familia que viva cerca de usted. Pidale

informacién al coordinador del equipo que atiende a su hijo.
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solo un punto de partida. Existen muchos otros recursos que
pueden ayudar a que un nifio se sienta mas preparado para
manejar situaciones sociales. Este apoyo puede serles Gtil aun

en situaciones que no parezcan “graves”.

Entre los recursos locales estan: maestros y otro personal
de la escuela, el pediatra del nifio, miembros del equipo de

hendiduras y psicélogos o consejeros.
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