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INTRODUCCION

Este libro esta disefiado para ayudar a que los nifios con espina bifida puedan tener mejor

entendimiento de su condicidn y descubran nuevas formas de enriquecer sus vidas.

Padres y personas encargadas de atender al nifio frecuentemente se preguntan cémo y cudndo
es el mejor momento para hablar acerca de temas sensibles, Este libro le brinda precisamente
tal oportunidad.

Retos que se les presentan a nifios con espina bifida son: movimiento corporal, rutinas de bafio,
importancia de hacer ejercicio, dieta y cicatrices. “Frente a Mi Nariz" cubre estos temas a través de

3 secciones: una historia, paginas de actividades para gque su nifio complete y paginas de consejos.

A través de un diseno innovador, estos recursos estan interconectados para ayudarle a platicar acerca

de lo que pueden ser temas sensibles para su nino.

La historia muestra a un nifio pequeno con espina bifida viviendo una vida plena y llena de
entusiasmo, suenos, retos e independencia. También promueve que los ninos incapacitados se

protejan por esfuerzo propio.

Las paginas de actividades personalizan el libro para su nifio. Después de completar las paginas, que
previamente han sido enmarcadas, se pueden colocar bajo el rétulo que dice: “Galeria de [nombre
de su nifio]”. Crear una galeria de arte puede ayudar a reforzar la confianza de su nifio para hablar
acerca de su espina bifida.

Las paginas de consejos brindan respuestas sencillas de comprender para los nifios a sus preguntas
mas comunes, asi como sugerencias de actividades. Una vez que su nifio complete o termine de
colorear una de las paginas de actividades, usted puede utilizar el material relacionado que aparece
en las paginas de consejos, con el fin de abrir y guiar una conversacion acerca de la espina bifida.
Esto puede facilitar que su nifio haga preguntas que le causan temor; adquiera entendimiento y

esperanza; y se dé cuenta de que no esta solo.

Al platicar con su nifia acerca de la espina bifida, y escuchar su curiosidad natural y preocupaciones
al respecto, usted, su familia y su nifia podran desarrollar un punto de vista sano respecto a su
condicidn y crear nuevas posibilidades en sus vidas.



Eddie nacié con espina bifida.
No puede caminar muy bien y utiliza una silla de ruedas
y andadera para moverse de un lado a otro.

iPero eso no detiene a Eddie!
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Biff es el mejor amigo de Eddie y siempre hacen todo juntos.



Biff también va a la escuela, dentro de la mochila de Eddie.
Un dia, su maestra le dijo:
“Eddie, no olvides traer algo especial el lunes.

Es tu turno para compartir y platicar en clase con todos.”
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Eddie estaba muy emocionado.



Al dia siguiente, Eddie desperto temprano para buscar algo
especial. Eddie pensd: “Tal vez pueda llevar mi cepillo de dientes
de dinosaurio.”

“Pero todos tienen un cepillo de dientes.
Eso no es especial.”



Al estar jugando con sus amigos, Eddie pensé:
“¢Qué tal si llevo mi pelota de baloncesto?”

“No, Carmen nos mostro su pelota
de fatbol la semana pasada.
Eso no es especial.”



i Al estar practicando
RN masica, Eddie penso:
| “ZY si llevo miviolin?”

En ese momento
una de las cuerdas se rompio.
“No, quizas no.”



Al estar haciendo los ejercicios de flexibilidad,
él pensaba en mas cosas para llevar.

Pero nada era realmente especial.



“Mami, no puedo encontrar algo especial para compartir
con los companeros de la escuela.”

“Quizas te esfuerzas demasiado,” dijo su mama.
“En algunas ocasiones, lo que buscas
lo tienes frente a tu nariz.”



Esa noche, al estar acostado en su cama,
Eddie pensaba en lo que su mama le dijo.

“Frente a mi nariz.
Algo especial esta justo frente a mi nariz.”



“iYa sé! iBiff!
Tl eres especial.
iTe llevaré conmigo a la escuela!”



A la manana siguiente, mientras se cambiaba el panal,
Eddie le dio la buena noticia a su mama.

“Mami, ya sé lo que voy a compartir y platicar con
mis companeros de clase. iA Biff! Y voy a compartir que
tengo espina bifida.”

“iExcelente idea!” dijo su mama,
“Qué valiente eres, Eddie.”
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Pero el lunes por la manana, Eddie ya no se sentia tan
valiente. “Mami, tengo miedo,” le dijo.

“¢Y si los otros nifios se rien de mi?
¢Y si no quieren ser mis amigos?”



Su mama le recordd: “Antes tenias miedo
de jugar baloncesto pero ahora,
con la practica constante,

eres un gran tirador.”

“Atodos les gusta escuchar cuando tocas el violin y th
pensabas que se reirian de ti por querer ser violinista.
Creo que te sorprenderas con lo que pueda suceder.
Y recuerda que voy a estar ahi, por si me necesitas.”

13



En el salon de clase,
la maestra le pregunto:
“iEddie, qué es lo que vas a compartir
con nosotros el dia de hoy?”

“Voy a platicar acerca de mi amigo Biff.
El es especial porque mi mama lo hizo que se pareciera a mi.”
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Eddie respird profundamente y empez6 a explicar:

“Naci con espina bifida.

Cuando era un bebé, me hicieron una operacion en la espalda.
Ahora tengo una cicatriz.”

Eddie mird a su alrededor buscando a su mama.
Ella lo veia con una gran sonrisa.

“Biff tiene una cicatriz, igual que yo! {Pueden ver?”
“iWow!” dijeron todos los nifios al mismo tiempo.



“Me hicieron otra operacion aqui en la cabeza,”
dijo Eddie, sintiéndo mas confianza.
Se inclind hacia el frente para mostrar su cicatriz.

“El doctor me puso esta derivacion.”
Todos querian ver mejor.



Una nifa en la fila de enfrente pregunté:

“iQué es una derivacion?”

“Es un pequeno tubo que sirve para desviar liquidos fuera
del cerebro,” Eddie respondio orgullosamente.

“Biff tiene esta cicatriz de derivacion, igual que yo!”



“Eddie, qué interesante,”
dijo la maestra.

“¢Alguien tiene mas preguntas
para Eddie?”

Muchas de las manos se alzaron.
Parecia que todos tenian preguntas.
Eddie se sentia muy importante.



“¢Por qué usas aparatos ortopédicos?”
le pregunto el nifo de la camisa roja.
“Sirven de apoyo para las piernas

y asi no siento que las tengo flojas,”
explicoé Eddie.

“iMira, Biff también tiene las piernas flojas y
los pies pequerios, igual que yo!”



Otra nina le preguntd: “Cuando uno tiene espina bifida
¢se le puede pasar de un nifio a otro?”

Eddie contesto:

“No, uno tiene que nacer asi.”

“¢Puedo tocar tu cicatriz?”
“iPuedo sentir tus piernas?”
“iMe dejas usar tus aparatos ortopédicos?”
todos los ninos preguntaron al mismo tiempo.



La maestra hizo sonar la campanita.

“Calma, nifios. Todos tendran oportunidad
de hablar con Eddie durante la hora de recreo.. ...
si le parece bien a Eddie.”

A Eddie le parecid bien.
Le gusta compartir con sus amigos.



“iBien hecho, Eddie!”

le dijo su maestra durante el recreo.
“Encontraste algo realmente especial para
compartir y platicar con nosotros el dia de hoy.”

“iSi!” Eddie mostraba estar de acuerdo, dando vueltas
como trompo y haciendo piruetas con la silla de ruedas.
“iViva Biff y YOOO0O00000!”






PAGINAS DE CONSE)OS

stas paginas de consejos, junto con las paginas de actividades gue siguen, ofrecen respuestas
ESEI‘IEillﬂS a posibles preguntas que puede hacer su nifio pequefo, asi como sugerencias para
actividades. Ambas pueden ayudar a que su nifio pueda comprender mejor la espina bifida y asi
explorar nuevas formas de enriguecer su vida.

Usadas juntas, las paginas de consejos y actividades, le ayudaran a empezar y guiar discusiones
acerca de los siguientes temas, que son muy importantes para la salud y bienestar de su nifio.

* Movimiento * Rutinas para utilizar el baiio * Ejercicios

* Activididad fisica » Dieta » Cicatrices

Mientras habla con su nifio sobre la espina bifida, recuerde que:

* Esta bien decir “no sé” cuando su nifa le hace una pregunta. Aseglrese de hacerle saber
que su pregunta es importante y que usted pedird ayuda para responderla.

» Estad bien si no sabe qué palabras necesita utilizar. Tendra mas de una oportunidad para
hablar sobre el tema.

» Esta bien si su nifio hace la misma pregunta muchas veces. Muchos nifios necesitan hacerlo
para comprender un tema tan complejo como lo es la espina bifida.

* Esta bien, y se recomienda, buscar apoyo para usted y su familia de otros padres de familia,
doctores, terapeutas y grupos de apoyo locales.

Preguntas tipicas, quejas y preocupaciones que pueda tener su nifia, y sugerencias para responder,
estan incluidas en esta seccidn.

¢Qué es espina bifida?
“La espina bifida es una condicién médica con la que ti naciste, Cuando estabas dentro
de la panza de tu mamd, parte de tu espalda se formé diferente a la de los otros nifios.
Esto hace que a tu cuerpo le cueste trabajo moverse e ir al bafio. Por eso haces pipi' y popd
v vas de un lado a otro distinto que otros nifios.™

“Ni td, ni tu mamd, ni tu papd tienen la culpa de que tengas espina bifida. Nadie sabe
exactamente cudl es la causa.”

iSiempre seré asi?

“Si, tendrds espina bifida toda tu vida, Esto quiere decir que puede ser gue necesites usar
los aparatos ortopédicos y muletas o una silla de ruedas para ir de un lado a otro. También
siempre deberds poner atencidn a cémo vas al bafio. Pero cuando seas mds grande, tal vez
no siempre tengas gue usar paial.”

iMe querra la gente?
“Esa es una buena pregunta y muy fdcil de responder. iClaro que si, la gente ya te quiere!™

L
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Movimiento

Los nifnos pequenos tienen una gran curiosidad natural acerca de las diferencias visibles, Su nifio
puede preguntarse por qué sus movimientos, sus piernas y pies son distintos a los de los otros
nifios. Después de responder a sus preguntas, exploren juntos la manera en la que la forma de

moverse de su nina puede tener beneficios por descubrir.

¢Por qué no puedo caminar como los otros nifos?
“Tu espalda se formd diferente a la de los otros nifios, y por eso puede ser que no sientas tus
piernas y pies igual que ellos. Por eso es posible gue se te
haga dificil caminar. Puedes ir a donde quieras usando una
silla de ruedas, una andadera, muletas o aparatos
ortopédicos.”

{Por qué me muevo diferente a otros nifios con espina bifida?
“Asi como nifios tienen distinto color de ojos, también pueden tener un distinto tipo de
espina bifida. Hay muchos tipos de espina bifida. El tipo que tienes determina cdmo te
mueves y qué equipo usas para ir a donde guieres.”

:{Por qué mis piernas y mis pies son pequenos?
“Los pies y las piernas necesitan moverse mucho para crecer. Como ti los mueves poco,

estdn pequenos.”

Actividades sugeridas para ayudar a su nifio:

= Utilice la pagina de actividades A e invite a su nifio a encontrar el equipo que él o ella utiliza

para desplazarse.

* Recuérdele a su nifo que Eddie utilizé una silla de ruedas y una andadera para ir de un lado
a otroy cuanto se divirtié con ellas. Que hizo una tienda de campana, limpid la mesa mas
rapido que su hermana y que hizo piruetas con su silla de ruedas. Anime a su nifio a tener
alguna idea de como divertirse con su silla de ruedas, andadera,
muletas o aparatos ortopédicos.

* Ayude a su nifia a enumerar lo que le gusta de su equipo.
Por ejemplo, puede que disfrute ayudarles a otros nifios a cargar
sus mochilas o que le guste decorar con calcomanias sus muletas

o aparatos ortopédicos.

Paginas de Consejos



Rutinas para utilizar el bafio

Puede que su nifio esté conciente de gue utiliza el bafio de modo distinto a los demas nifios.
Para ayudar a disminuir esa preocupacion, expliquele a su nifio por qué se necesitan ciertos

suministros y rutinas. Juntos pueden desarrollar maneras divertidas de lidiar con este tema.

e
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¢Por qué voy al bano de forma diferente?
“Porgue tu cuerpo se formad diferente y no sabe avisarte cudndo va a hacer pipi o popd,

For eso vas al bafio de otra forma. Usas pafial y te cateterizas. De este modo, ayudas a tu

cuerpo a no tener ‘accidentes de bafo.””

Yo no quiero usar pafial. Mis amigos no usan paiial. No es justo.
“Parece que estds un poco enojado y triste, Estd bien, me da gusto gue me lo digas.
Tus amigos no usan pafal porque sus cuerpos les avisa cudndo van a hacer pipi' y popd.
Tal vez cuando seas mds grande puedas usar solamente calzones, como ellos. éQuieres
comenzar a usar calzones encima de tu panal desde ahora?”

Quiero correr y esconderme cuando tengo que pedir ayuda para ir al bano.
“Me da gusto que me digas cémo te sientes. Vamos a tratar de resolver este problema juntos.
Hay varias formas de avisarles a los adultos que quieres ir al bano. Puedes decir ‘necesito
ayuda’, puedes usar una clave secreta o puedes hacerles una sefial con la mano, como

levantar un dedo hacia arriba en el aire.”

Actividades sugeridas para ayudar a su niio:

* Utilice la pagina de actividades B e invite a su nifa a encontrar las cosas que ella necesita

para ir al bano.

= Anime a su nifo a participar en el cateterismo y cambio de panal, segiin sea el caso.
Una buena forma de que se involucre en esta actividad es

animandolo a que se lave las manos y ayude a reunir y

reemplazar los suministros de bafo necesarios.

* Preguntele qué clave secreta va a querer usar para avisar que quiere ir al bano.
Puede que quiera usar el nombre de su caricatura favorita o de un siper héroe y

cuando necesite ir al baio, simplemente dira “Yoda”, por ejemplo.

st o
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Ejercicios

Su nifio necesitard ser animado para hacer los ejercicios de estiramiento o de levantamiento desde
la silla de ruedas con regularidad. Para establecer una rutina, expliquele por qué son importantes los

ejercicios y haga que la actividad sea divertida.

¢Por qué tengo que hacer mis ejercicios?
“Estirarte sentado y hacer las ejercicios con las piernas ayuda a que te puedas mover y,
cuando te empujas hacia arriba con los brazos desde tu silla de ruedas, ayudas a proteger

tu piel a no tener llagas por estar tanto tiempo sentado. iHacer ejercicios es muy

importante!”

iNo quiero hacer mis ejercicios!
“Sé que es dificil pero tienes que hacer tus ejercicios todos las dias. Hagamos este tiempo
divertido. Puedes colorear, armar un rompecabezas o jugar algiin juego.

Piensa cudl de tus cosas favoritas quieres hacer durante tus efercicios.”

Actividades sugeridas para ayudar a su nifio:

* Utilice la pagina de actividades C e invite a su nifia a apuntar los dias que
hizo sus ejercicios en los calendarios mensuales. Puede hacer o comprar

cualquier otro calendario para los meses subsecuentes.

= Cree un ritual de “convivencia™ alrededor de los ejercicios. Una buena meta

es estirar las piernas de 1 a 2 minutos, antes del
desayuno y la cena. Debe estirarse sentado de 5 a
10 minutos diariamente. Estas son excelentes
oportunidades para un ritual carinoso. Pueden
cantar o leer juntos y darse un abrazo especial al

terminar cada ejercicio.

* iDiviértanse haciendo ejercicio! Una buena meta para hacer levantamientos
desde la silla de ruedas es hacerlo durante 10 segundos, cada hora. Déle a su nifio un crondmetro

programado para sonar cada hora para ayudarlo a establecer una rutina. También puede cantar la

cancion de “Feliz Cumpleanos™ que dura 10 segundos.

N o
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Actividad Fisica

Todos los nifios necesitan actividad fisica. Anime a su nifia explicandole que

esto le ayudara a su cuerpo a estar mas fuerte, le serd mas facil ir al bano y

también le ofrecera nuevas maneras de jugar con otros nifios. Después, pidale

a su nifo que escoja cual de las siguientes opciones quiere hacer primero.

Actividades sugeridas para ayudar a su nino:

INTERIOR

* Use la pagina de actividades D e invite a su nifa a dibujarse jugando su deporte favorito

* Utilizar letras magnéticas para formar palabras en la parte superior de la puerta del refrigerador
* “Dibujar” en el espejo del baiio con crema para afeitar

= Hacer burbujas en el aire para que su nifio las pueda estallar

* Ir en busca de tesoros perdidos dentro de la casa

* Pintar o colorear con los dedos sobre papel pegado en la pared

EXTERIOR

» Caminar al perro del vecino (con la supervision de un adulto)
* Volar un cometa

* Regar el jardin

* Jugar a “Ti las Traes”

* Crear un campo de obstaculos

Algunas sugerencias para crear un campo de obstaculos para su nifia y sus amigos son:
esquivar 3 botellas de un galdn de leche vacias; pasar por debajo de una toalla colgando

entre el marco de una ventana y una silla; y encestar un disco volador de plastico dentro de

una caja de cartdn.

Al escoger actividades, juegos y juguetes es muy importante que
su nifio use y juegue solamente con productos que no contengan
latex (caucho o hule natural). Reacciones alérgicas al latex pueden
incluir sintomas de catarro (i.e. ojos llorosos, estornudos y tos);
salpullido; ronchas; y problemas respiratorios. El personal médico
donde usted recibe atencidn médica le puede ayudar a determinar
cOmo sustituir productos y dénde puede conseguir una lista con

productos sin latex (caucho o hule natural).

»
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Dieta

Comer sanamente es importante para todos los nifios. Su nifia también necesitara aprender qué
comidas y bebidas previenen el estrefiimiento. Su nifia hard mejores decisiones al escoger comida y
bebidas si usted le explica la importancia de cada uno. También es importante reconocer cuando los
nifios cooperan y hacer que se diviertan con la presentacion de la comida.

¢Por qué tengo que comer tantas frutas y verduras?
“Comer frutas y verduras y tomar bastante agua le ayuda a tu cuerpo a hacer popd.
5in estas cosas te estrifies. Estar estrefiido significa que cuesta mucho empujar para gue fu

popo salga.™

Actividades sugeridas para ayudar a su nifo:

» Utilice la pagina de actividades E e invite a su nifio a encontrar la comida y bebidas que previenen

el estrefiimiento.

= Aliente a su nifia a beber 4 vasos de agua al dia y a llevar una botella de
agua consigo a todos lados, igual que como lo hace Eddie. Recuérdele
gue el agua ayuda a controlar el estrefiimiento mejor que las bebidas

para deportistas, las bebidas endulzadas y las bebidas gaseosas.

= Trate las siguientes ideas o idiviértase creando sus propias esculturas

de comida!

Para hacer un robot, parta una pera a la mitad, de arriba hacia abajo. Use pasitas para los

pies y la nariz, “Cheerios” integrales para los ojos y la boca, y datiles para los brazos.

Para hacer una mariposa, corte un sandwich, de queso bajo en grasas o ensalada de pollo,
en dos triangulos. Inserte una zanahoria como cuerpo y use apio y jitomates como las
antenas.

Para hacer una arafa, unte crema de cacahuate baja en grasa sobre
una galleta de trigo integral. Deje la galleta como el cuerpo y aiiada

8 palitos de “Pretzel” como patas y 2 pasas como ojos.

N o
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Cicatrices

A los nifios no les gusta ser diferentes. Cuando un nifio tiene una cicatriz es una diferencia visible
y puede que atraiga atencion y comentarios no deseados. Apoye a su niflo ayudandole a reconocer y

expresar los sentimientos que le provoca el hecho de tener cicatrices.

Actividades sugeridas para ayudar a su nifo:
» Utilice la pagina de actividades F e invite a su niiia a identificar dénde tiene sus cicatrices.

* Lea en voz alta el texto en la pagina de actividades F: “Las cicatrices son medallas de piel que
muestran lo valiente que has sido” y pregunte a su nifio qué siente por tener cicatrices. Recuerde
que no siempre tiene que responder o discutir sobre el tema. Puede simplemente escuchary
repetir, en sus propias palabras, lo que el nifio acaba de decirle. Esto animard a que su nifio sienta
que puede seguir hablando abiertamente al respecto.

* Pida a su nifia que piense en otras personas que tengan cicatrices, Darse cuenta de que policias y
atletas profesionales pueden tener cicatrices por accidentes u operaciones le puede ayudar a
comprender que es bastante comin tener alguna cicatriz.

* Haga costuras en forma de ‘cicatrices’ en sus mufiecos de peluche favoritos, tal y como lo hizo la
mama de Eddie con Biff. Esto puede ayudarlo a sentirse mejor, aceptarse a simismo y a hablar
abiertamente sobre las cicatrices que lo hacen verse distinto a los demas.

Paginas de Consejos



PAGINAS DE ACTIVIDADES

as siguientes paginas tratan temas importantes para nifios pequefnios con espina bifida.

Los retos que su nifio enfrentard incluyen: movimiento corporal, rutinas de baio,
importancia de los ejercicios y actividad fisica, dieta y cicatrices. El completar estas paginas
le ayudara a su nifia a reconocer aspectos de su vida con espina bifida.

Cada pagina esta perforada y se puede separar facilmente para colorear y exhibir,
Se le hara mas facil a su nifio colorear si usa marcadores con punta fina.

Mientras su nifia completa, o una vez que haya terminado de colorear una de las paginas de
actividades, usted puede relacionar la actividad con el material en las paginas de consejos.
Esto proporciona una oportunidad natural de iniciar discusiones acerca de lo que pueden ser
temas sensibles para su nifio, Usar las paginas de actividades y consejos simultaneamente
le ayudara a usted y a su nifia a entender mejor la espina bifida y a explorar nuevas
posibilidades para su vida.
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Dibuja un circulo alrededor del equipo que ta utilizas
parair de un lugar a otro.
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Encuentra 7 cosas que utilizas cuando vas al bafio.

E v 3l toallitas
cateter jaban lubricadas receptaculo
gtﬂalla pafial @ lubricante
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Marca en los calendarios cada dia en que hamm/:jenﬁ

como Eddie.

estiramiento de
piernas MES

estiramiento
largo sentado
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Haz un dibujo de ti mismo jugando tu deporte favorito.
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Colorea todos los alimentos que te ayudar:lm/mD
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Marca con una “x” la parte o partes donde tienes una cicatriz.

La Columna Vertebral

| Tordcica
T1-T12

Las cicatrices son medallas de piel que muestran
lo valiente que has sido.

Artista:

Paginas "o'i
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Si necesita otra copia, puede bajarla desde la pagina www.MiLibrodeEspinaBifida.org,
donde su nifio puede disfrutar una version en audio de la historia
y una version interactiva del libro.

Este libro se ha hecho disponible gracias a la generosidad y fondos de First 5 LA.

FIRST 5
LA

Champions For Qur Children

First 5 LA es una organizacion dnica para la defensa de los nifos creada por los votantes de California
para invertir los ingresos por impuestos sobre el tabaco en programas para mejorar
las vidas de los nifos recién nacidos hasta los 5 anos en el Condado de Los Angeles.

First 5 LA defiende las causas de salud, educacion y seguridad referentes a nifios pequenos y sus familias.

First 5 LA . 750 North Alameda Street, Suite 300 . Los Angeles, California gooi2





