Hablemos sobre...

Clasificaciones de
“Mejores hospitales
infantiles” de la
revista U.S. News

Clasificado entre los
mejores del pais en cinco
especialidades pediatricas
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Explicar la afeccion
geneética de un nino

E xisten muchas incégnitas cuando se diagnostica a

un nifio con una enfermedad genética. Eso puede

hacer que sea dificil de explicarselo a los nifios. Es util
que la informacién sea clara, simple y precisa.

{Qué es una enfermedad genética?

» El cuerpo estd hecho de millones de pequefias
células. Existen muchas clases de cé€lulas en el
cuerpo: células cerebrales, cutdneas, ciliadas. Las
células estdn en todas partes.

» Cuando un bebé esta creciendo, las células que
constituyen todas sus partes a veces cambian
o “mutan”. Las células que mutan causan la
enfermedad genética. Esto puede conducir a un
diferente estilo de vida del que se esperaba para
el nifio.

Consejos para explicar la
enfermedad genética de su hijo:

» Comience compartiendo lo que sabe sobre el caso
de su hijo. Comparta el nombre de la enfermedad
genética y palabras comunes que podrian ofr.
Explique que no es una enfermedad que un nifio se
puede “agarrar” de alguien mds como un resfriado.

» Comparta qué partes de su hijo pueden ser
diferentes. Por ejemplo: ésu hijo tiene diferencias
fisicas?

Para mas informacion o para ponerse en
contacto con un especialista en vida infantil,
por favor visite: http://ucdavis.health/childlife

= Hable sobre las necesidades médicas que tiene su
hijo. Cuando los nifios conocen el propdsito de los
dispositivos médicos como los tubos o vias, esto
los hace parecer menos alarmantes. Contemple
mostrar imdgenes mientras habla al respecto.

Comente en términos sencillos cémo el interior
de su hijo es diferente. Si el cerebro creci6 de una
forma diferente, describa como su hijo puede
hacer las cosas de una forma diferente ahora (por
ejemplo: necesita ayuda para comer) o en el futuro
(por ejemplo: puede que no vaya a caminar o
hablar), incluido el hecho de que la vida del nifio
podria acortarse.

También recuerde compartir informacién positiva.
Asegurrese de centrarse en lo que su hijo puede
hacer o qué puede hacer su familia con su hijo
(como abrazarse, alimentarse, vestirse y amarse).

Estd bien decir: “ahora mismo no lo sé”. Recuérdele
al nifio que compartird la respuesta cuando la sepa.
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