EDICION ESPECIAL DE EQUIDAD, DIVERSIDAD E INCLUSION

P PERSPECTIVAS DELOS

PACIENTES

Mas alla de la piel

Elimpacto de los problemas de la piel y diferencias visibles sobre el bienestar mental y social de su hijo

Los cambios en la piel podrian hacer que luzcamos diferentes y esto podria ser un motivo
de trastornos psicosociales para los ninos y sus familias.

” ¢:QUE SON TRASTORNOS PSICOSOCIALES?

Es una experiencia emocional desagradable que puede afectar nuestra forma de pensar,
comportamiento y/o interacciones sociales. Los chicos pueden mostrar tristeza y vulnerabilidad,
o también senales mas serias de aislamiento social, ansiedad y depresion. Resulta comun vy
normal tener reacciones negativas de vez en cuando. Es importante reconocer y abordar estos
sentimientos en una fase temprana para evitar que éstos se hagan mas fuertes, mas frecuentes y
conlleven a efectos permanentes.

»” ¢COMO PUEDE UN PROBLEMA DE PIEL O UNA DIFERENCIA
VISIBLE CAUSAR TRASTORNOS PSICOSOCIALES?

La afeccion o diferencia cutanea en si y/o su tratamiento son capaces de causar trastornos
psicosociales que pueden afectar la calidad de vida de su hijo. Para algunos, las relaciones con
sus familiares y otros ninos, o el estigma de la sociedad debido a la apariencia, pueden contribuir a
la angustia. Aparte de las burlas y el hostigamiento, tambien existen maneras indirectas de causar
angustia, aunque a veces no sea a proposito, o solo sean errores inconscientes de personas que no
se dan cuenta del impacto que causan. Los comentarios insensibles y la exclusion de actividades
escolares o deportivas pueden hacerlos sentir excluidos. La frustracion, discriminacion social y el
aislamiento debido a la apariencia de la piel pueden llevar a una baja autoestima, problemas de
imagen personaly trastornos psicosociales aumentados.

” ¢QUIENES ESTAN EN MAYOR RIESGO DE SUFRIR ANGUSTIA POR SU
APARIENCIA?

En realidad puede afectar a cualquiera, pero los ninos son los que estan en mayor riesgo durante sus
anos preadolescentes (6-11) y adolescentes (12-18). Las lesiones o erupciones que son mas grandes
en tamano o que se encuentran en partes mas visibles del cuerpo, como la cara, pueden aumentar
también el riesgo de angustia. Sin embargo, cualquier problema cutaneo o diferencia visible de
cualquier tamano o severidad pueden causar angustia.

»” ¢:COMO LIDIAR CON LA ANGUSTIA RELACIONADA CON LA APARIENCIA?

Es importante recordar que una persona no se le define por su piel o por su apariencia en general.
¢Queé aspecto tiene una persona "normal"? ;Qué hace que alguien sea bello? La respuesta a estas
preguntas varia dependiendo a quién le preguntes, de la comunidad donde vives y de la época en
la historia..

Es muyimportante que la familia reconozcay acepte el problema de piel de su hijo. Los nifos perciben
las reacciones de los miembros de su familia y amigos y siguen su ejemplo sobre como sentirse y
comportarse. Ellos escuchan sus discusiones, asi que recuerde ser sensible cuando hable sobre
su problema de piel en su presencia, aunque pareciera que no estén escuchando. Ellos observan
como responden las personas de confianza a los comentarios, preguntas y reacciones de otros, y a
menudo reaccionan de la misma forma.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

A continuacion hay algunas formas de como ayudar a que su hijo pueda lidiar con la angustia
relacionada con su condicion especial de la piel:

PENSAMIENTO POSITIVO
“Autoafirmaciones™: Hagan juntos una lista de cosas que a su hijo le gusta de si mismo. Recuéerdele
que puede leer esta lista cuando se sienta triste o haya tenido algun impacto negativo por su piel.



Escenarios “si-entonces™: Inste a su hijo a pensar en las ocasiones cuando él o ella se
han sentido ansiosos, tristes o enojados debido a su piel. Ayudeles a escribir lo que les
gustaria hacer en respuesta a esos sentimientos. Por ejemplo, si me siento ansioso en
una fiesta, entonces mejoraré mi confianza pensando en un ambiente de playa relajante.

EJERCICIOS DE ATENCION PLENA (MINDFULNESS)
Ensene a su nino este sencillo ejercicio:

‘Cierra tus ojos. Concentrate y escucha solo tu respiracion. Inhala y exhala
profundamente tres veces. Visualiza un lugar feliz por un minuto, mientras
sigues respirando.”

RESPUESTA A LAS PREGUNTAS Y ATENCION

Ensaye respuestas a preguntas y escenarios comunes. Esto le ayudara a su nino a
sentir confianza y estar preparado para una situacion en la que él no estaria seguro de
como reaccionar.

BUSQUEDA Y ACEPTACION DE APOYO

Anime a su nino a que haga una lista de las personas que lo apoyan y en las que puede
confiar. Pidale que piense como le gustaria sentirse apoyado. Reconozca que pedir
ayuda puede ser dificil. Esta lista puede orientar a su nino y podria ser el primer paso
para que se le facilite un poco hablar con alguien sobre sus problemas.

COMPARTIR INFORMACION SOBRE EL PROBLEMA DE LA PIEL

Otra forma de lidiar con preguntas incomodas y miradas es mediante una discusion
abierta con otros ninos sobre su problema de piel. Si su hijo se siente comodo, podria
contactar a su escuela para que facilite una conversacion informal para compartir lo que
su hijo quiere que los demas sepan sobre el.

UNIRSE A UN GRUPO DE APOYO

Conocer a otra gente que padece problemas de piel similares puede ser
beneficioso para su hijo. Se ha demostrado que unirse a un grupo de apoyo ayuda
a los pacientes a conocer mas sobre su problema y también a hacerle frente a la
angustia relacionada. Consulte a su dermatologo sobre grupos recomendados.
Puede hallar una lista de los grupos nacionales de apoyo a pacientes en
https://pedsderm.net/for-patients-families/patient-organizations/

COMO ENFRENTAR UNA SITUACION ANGUSTIANTE

[0 Respira profundo varias veces.
[0 Usa escenarios “si-entonces”. Realiza autoafirmaciones positivas.

[0 Puedes usar una de tus respuestas preparadas:

= Explica un poco sobre tu condicion.

= Silo prefieres, cambia de tema.

= Explica que estas bien, pero prefieres no
hablar sobre eso en este momento.

[0 Discute lo acontecido con alguien en tu red de apoyo.

OTROS RECURSOS:
Aprenda mas sobre los temas
discutidos en este folleto:

» Cambiando de Caras
https.//www.changingfaces.org.uk/

» Jovenes que lo Enfrentan
www.ypfaceit.co.uk

» "Construyendo Resiliencia en Nifhos
y Adolescentes. Dar a los Chicos
Raices y Alas."

(AAP, Kenneth R. Ginsburg, MD
and Martha M. Jarlow)

Acepte su aparienciay
haga nuevos amigos:

» Campamento Discovery
www.aad.org/public/public-
health/camp-discover:

» Exposicion Positiva
WWW.positiveexposure.org

» Una Muheca Como Yo
https:./www.facebook.com/
nannysbabiestoodollslikeme

» La Casa de los Ninos para el Alma
www.achildrenshouse.org

Desarrolle un plan escolar
de ayuda para su hijo:

» https://achildrenshouse.org/
copingplan/

Aprenda y practique ejercicios de
atencion plena a través de
aplicaciones de Smartphone:

» Aplicacion Headspace, Tranquilidad
- para adolescentes y adultos

» Detente, Respira y Piensa para
Ninos; Respira, Piensa, Hazlo con
Plaza Sésamo - para nifos mas
pequenos
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