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ACERCA DE LA ENFERMEDAD DE
MOTONEURONA (EMN)

La enfermedad de motoneurona (EMN) o Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) es el nombre de un grupo de enfermedades en las que las células
nerviosas (neuronas) que controla el motor de los misculos se deterioran y
mueren.

Como las motoneuronas degeneran, los musculos que activan se debilitan gradual-
mente y se atrofian, haciendo que las personas con EMN estén cada vez mas
discapacitadas. Los patrones de la debilidad y la tasa de progresion varian de persona
a persona. Por lo que algunas personas se enfrentan mas rapidamente a mayores ni-
veles de discapacidad.

« La funcion intelectual y la sensibilidad raramente se afectan.

« Existe un tratamiento limitado y no se conoce causa ni cura. La esperanza de
vida es de alrededor de 1 a 5 afios tras el diagndstico, aunque algunas personas
pueden vivir mas tiempo, dependiendo del tipo de sintomas que presenten.

» La EMN familiar tiene una condicion hereditaria que afecta aproximadamente del
5 al 10% de las personas diagnosticadas con EMN.

» La EMN afecta a cerca de 350.000 personas en todo el mundo. En Espafa hay
4.000 personas que sufren EMN.

« La EMN por lo general se produce al azar entre la poblacién. No es contagiosa.
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anvia FAMILLA

DIAGNOSTICO.

Recibir un diagndstico de cual-
quier enfermedad que amenaza
la vida es traumatico para una fa-
milia. Planes y expectativas se
ponen bruscamente al revés,
Miembros de la familia en gene-
ral, experimentan una oleada de
fuertes emociones: shock, confu-
sign, enojo, negacidn, tristeza,
culpabilidad, miedo y retraimien-
to. La experiencia emocional serd
diferente para cada persona en la
familia. Es probable que la familia
solo pueda absorber parte de la
informacion inicial, la cual se les
debe de administrar gradualmen-
te para una mejor comprension y
que ellos puedan tomar las decisio-
nes adecuadas sobre el manejo y
cuidados de sus pacientes.

TOMA DE
DECISIONES
CENTRADO EN EL
PACIENTE.

Un padre con EMN experimenta un
vertigineso proceso de pérdida
fisica, normalmente sin afectarse
su capacidad de racionamiento.
Es de vital importancia para su
bienestar emocicnal y el sentido
de identidad gue siga siendo el
centro en la toma de decisiones

sobre su cuidado.

Los cuidados necesarios deben
ser negociados y priorizados con
ellos y el resto de la familia.

GESTION.

Los profesionales sanitarios
pueden ayudar a la familia a
hablar de sus sentimientos y de
los problemas que la enfermedad
plantea. A veces el asesoramiento
adicional puede ser necesario y
puede variar en una amplia zona
incluyendo temas emocionales, psi-
coldgicos, sociales y financieros.

Mo hay ninguna "férmula especifi-
ca" para la gestion de los aspec-
tos fisicos de la EMN. La forma en
que cada familia la afronta emo-
cionalmente sera diferente. Los
profesionales de la salud tienen
que reconocer y trabajar dentro
de esta dinamica Unica y las ne-
cesidades de apoyo. Es importan-
te evitar hacer juicios sobre la
manera en que la familia hace
frente, eso puede socavar la con-
fianza y bloguear la comunicacion,
Los profesionales de la salud
pueden encontrar (til hablar con
otros equipos acerca de sus expe-
riencias de trabajo con la EMN
para comparar enfoques y estrate-
gias.

"Tengo necesidad de
una constante expo-
sicion a otras ideas,
otras formas de tra-
bajar, de modo que
pueda ofrecer a la
persona y a los
miembros de la fami-
lia la asistencia
oportuna de una
manera sensible y
respetuosa’”.

(Trabajador social - Cuida-
dos Paliativos).

COMUNICACION.

La comunicacion eficaz dentro de
la familia puede ayudar a minimi-
zar el profundo impacto que la
EMN puede tener en la vida de los
nifios. Los profesionales de la
salud pueden desempefiar un
papel importante en el apoyo a
la buena comunicacion entre los

miembros de la familia.

Los equipos de salud necesitan
saber tanto como sea posible
sobre la enfermedad y la familia,
para comunicarse eficazmente
con ellos.
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La familia necesita sentirse segura
de que la ayuda estd siendo im-
partida por profesionales que
tienan un buen conocimiento del
funcionamiento de la EMN y sus
impactos a largo plazo.

La mayoria de las familias que
viven con la EMN en algin mo-
mento se sienten abrumadas y
aterradas. Saben que necesitan
respuestas, pero pueden no saber
qué preguntas hacer.

"Las familias necesi-
tan tener garantias
de que no tendran
que vencer las difi-
cultades de este
camino solas”.
(Psicélogo)

ENFOQUE DE
EQUIPO MULTI-
DISCIPLINARIO.

La amplia gama de profesionales
en un equipo de atencién meédica
puede ser a veces confusa y abru-
madora para la persona con la
EMN y su familia. Puede ser Util
crear una lista de los profesiona-
les implicados, con los datos de
contacto y una explicacion simple
de lo que hacen. Esto puede
ayudar a los nifios en la familia
para tener una idea mas clara de
quien esta involucrado y por que.
También puede ayudar a la familia
si pueden identificar a un “trabaja-
dor clave” o coordinador del equipo
como el personaje central de enlace
entre la familia y el equipo.

GESTION DE
CAMBIOS

iCon el tiempo, los cambios de
funciones dentro de la familia
puede intensificarse existiendo
familias dinamicas. Seran muchos
procesos de cambio y de pérdida
conforme el padre con EMN se
vuelve menos capaz de hacer
cosas con sus hijos y necesita
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mas ayuda, obligando al padre
cuidador o al nifio a realizar mas
funciones. Las familias pueden,
probablemente, hacer frente a la
pérdida de la normalidad v la
vida privada y puede necesitar
para controlar las reacciones a
los parientes cercanos y amigos.
Estso cambios pueden traer la
unidn de las personas a medida
que descubren las fortalezas per-
sonales sin explotar y comenzar
a trabajar como equipo, asi como
también puede agobiar a los
miembros.

EMN FAMILIAR,

La forma hereditaria de la EMN
conocida como “"EMN familiar”
trae a los padres una preocupa-
cidn afiadida. La familia esta pro-
bablemente preocupada que sea
transmitida a los nifios, La infor-
macion sobre el asesoramiento
genético debe de ser administra-
da por su médico.

APOYO AL
PADRE
CUIDADOR

Un padre proporcionando la aten-
cion principal, es probable gue
tenga menos tiempo para estar
con los nifios y puede sentirse
agotado, ansioso, estresado, de-
primido, impotente, desesperado
y con miedo. La informacion pre-
cisa acerca de la EMN y su pro-
gresion, en el momento adecua-
do, es importante para ayudar a
estar preparados Y Ser capaces
de planificar el futuro.

"Lo importante es
asegurarse de que
las familias saben
que pueden tener
acceso a la informa-
cion que se necesite,
cuando sea necesa-
rio. Ellos simplemen-
te deben saber que
esta bien preguntar,
v que alguien les
ayudara a encontrar
lo que necesitan. "
(Psicdlogo)

Muchos padres cuidadores experi-
mentan agotamiento emocional y
fisico y se convierten en resenti-
dos y contradictorios sobre su fun-
cion de cuidador. Pueden describir
este proceso como una sensacian
de ‘insensibilidad'. Los padres cui-
dadores deben ser conscientes de
la disposicion de servicios de
apoyo para darles un poco de
tiempo para recargar su energia.
El estrés causado por la posible
pérdida de uno o ambos sueldos
pueden necesitar asistencia profe-
sional. Puede ser (til analizar las
cuestiones financieras tan pronto
como sea posible.

Algunos padres dependen en
exceso de sus hijos para apoyo
emocional y practico, y esto
puede ser dificil para los nifios. En
los hogares monoparentales un
nifio puede tener que convertirse
en el cuidador principal. Mecesitan
apova especial y el aliento de los
profesionales de la salud.

| MND
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HABLANDO CON
LOS NINOS
SOBRE LA EMN

Abrir una conversacion con los
nifios sobre el diagndstico de los
padres puede ser una de las cosas
mas duras que los padres tienen
gue afrontar, Podran solicitar el
asesoramiento del equipo de
salud acerca de cuando y qué
debe decir a los nifios. Los aseso-
res sugieren que es mejor decir-
selo a los nifios tan pronto como
sea posible. Incluso los nifios muy
pequefios pueden detectar cuando
los padres estan infelices y pre-
ocupados. Pueden empezar a in-
quietarse de que lo que esta pre-
ocupando a sus padres podria ser
culpa suya, algo malo que han
pensado, dicho o hecho.

Los padres necesitan algln
tiempo para entender la EMN y
acostumbrarse a sus propias reac-
clones y su dolor antes de prepa-
rarse para hablar con los nifios.

"El padre tiene que
tener un cierto nivel
de bienestar psicolo-
gico al hablar de la
EMN. La falta de co-
municacion es a
menudo, por la fase
en la que se encuen-
tra el padre, una fase
de adaptacion a la
enfermedad para
poder pasar a la de
establecer las pautas
familiares de comu-
nicaciéon y expresion
familiar”™ . (Psicdlogo)

HHMD
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Su deseo de proteger a los nifios
- g incluso a ellos mismos - de la
angustia de enfrentarse a las
consecuencias de la EMN es com-
prensible.

EMN FAMILIAR.
La forma hereditaria de la EMN
conocida como “EMN familiar”
trae a los padres la preocupacion
afadida de saber el impacto que
vivir con EMN ha tenido sobre los
familiares. Estan probablemente
preocupados de que sea transmi-
tido a los nifios. La informacién
sobre el asesoramiento genético
esta disponible a través de las
Asociaciones de la EMN.

"La EMN es a
menudo rapida e im-
plica pérdidas en
todos los niveles.
Las explicaciones a
los ninos puede ser
aun mas complejas y
desafiantes".

(Trabajador social - Cuidados Pa-
liativos).

Sin embargo, por la répida pro-
gresion de la EMN, se puede decir
que hay un tiempo limitado para
preparar a los nifios. Los padres
necesitan saber, que aungue no
les entiendan la primera vez,
tienen que hablar con los nifos
Los nifios entienden cuando se
sienten queridos e incluidos,
aunque el mensaje sea confuso.
Ser "incluide” también puede
ayudar a desarrollar su sentido de

_gb__

confianza y autoestima. Los
padres no necesitan conocer todas
las respuestas, simplemente nece-
sitan transmitir a los nifios que
todas las preguntas son acepta-
bles ¥ que ayudaran a los nifios a
encontrar la informacion.

La informacién debe darse de
manera gradual y claramente a un
nivel y ritmo adecuado a la madu-
rez intelectual y emocional del
nifio. Los profesionales de la salud
pueden ser capaces de apoyar a
los padres para hablar del tema, e
incluso ensayar como decirselo a
los nifios

"Los padres siempre
deben ser los que
tomen las decisiones
en términos de opor-
tunidad de la infor-
macion, la cantidad
de informacién, y
guien proporciona
esta informacion.
Nuestra experiencia
ha sido que los
padres estan dis-
puestos a recibir
orientacion, pero
guieren ser los invo-
lucrados en contarles
a sus hijos las
"duras" noticias.

(Trabajador social - Cuidados Pa-
liativos)
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Los padres pueden convertirse en el
"tranquilizador” en lugar de ser los
portadores de malas noticias, son
los profesionales de la salud, como
el médico de familia quien explica el
diagnéstico a los nifios en un con-
texto familiar. El debate puede co-
menzar analizande lo que los nifios
ya saben acerca de los problemas
de salud de los padres. Las pregun-
tas de los nifios deben ser fomenta-
das para aclarar cualguier malen-
tendido.

RESPUESTAS DE
LOS NINOS A LA
EMN.

Los padres pueden ser retados por
las reacciones de sus hijos a la
EMN. Estos podrian incluir mal com-
portamiento, retraimiento, regre-
sidn, agresion, trastornos alimenti-
cios y de patrones de suefio, dificul-
tades de concentracién y bajo ren-
dimiento en el colegio. Las tensio-
nes dentro de la familia también
pueden aumentar cuando los her-
manos reaccionan de manera muy
diferente. Algunos pueden desear
mantenerse cerca de sus padres,
atros puede que quieran estar lejos
de casa. La comunicacion efectiva
entre los miembros de la familia,
sobre todo en nifios pequefios y
adolescentes, puede ayudar a redu-
cir el impacto, a largo plazo.

"La EMN es a menudo
rapida e implica pérdi-
das en todos los nive-
les. Las explicaciones
a los nifios puede ser
aun mas complejas y
desafiantes”.

(Trabajador social = Cuidados
Paliativos)
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NINOS DE CORTA EDAD.

Los nifies menores de 4 afos son demasiado jévenes para en-
tender la enfermedad grave de un padre. Sin embargo, tienen
una “forma magica" de pensar, y se preguntan si son 'culpa-
bles' necesitan estar seguros de que la EMN no es su culpa. Los
nings de esta edad también pueden creer en "milagros”.

Los padres a veces pueden estar molestos y heridos si no en-

tienden |a transitoriedad de las reacciones de los ninos peque-
fies. Los nifios pueden hacer preguntas serias y parecer tristes un
minuto v un momento después estaran jugando alegremente.

Los nifios pequenos pueden estar obsesionados con gérmenes.
Necesitan tener la sequridad de que la EMN de mama o papa
no esta "llena de gérmenes” o no es contagiosa. También nece-
sitan saber gue seguiran siendo amados y culdados todo lo que
sea posible, los padres deben mantener las rutinas normales de
les hijos,; tales coma comida y horario de dormir, y ser cohe-
rente sobre el comportamiento y la disclplina.

PRE-ADOLESCENTES Y
ADOLESCENTES.

La madurez emocional v fisica de los nifios mayoeres v la expe-
riencia de la dinamica de la familia influyen fuertemente en la
forma en gue reaccionan cuando tienen que vivir con la EMN, Los
adolescentes se enfrentan ya a muchos cambios a medida que li-
beran su identidad dejando de ser un ninog, ¥y a orientarse decidi-
damente hacia su grupo de compafieros. Emociocnalmente, la
mayoria de jovenes estan en una montana rusa con dramaticas
subidas y bajadas de humor. Pueden tener sentimientos enfren-
tados acerca de la enfermedad de sus padres, tal vez sintiendo
una profunda tristeza, pero tambien resentimiento acerca de
cdmo su vida ha cambiado de repente. Los cambios, en lo que su
padre con EMN puede hacer y en las rutinas famillares, pueden
causar confusion. Los adolescentes estan probablemente también
preccupados por su propia salud y temen por sus padres cuida-
dores y como la familia hara frente emocional ¥ economicamente.

Pueden sentirse solos porgue la EMN los ha marcade como "dife-
rentes” a sus companeros. Algunos se resisten a traer amigos a
casa por verglenza acerca de la discapacidad de sus padres. Al-
gunos adole ntes pueden incluso comportarse mal y rechazar
al progenitor con EMM. Posteriormente, los sentimientos de culpa
pueden complicar la situacion en su lucha con sus reacclones
contradictorias, como la ira, regresion, retraimiento, tristeza,
culpa, y aislamiento.

TALKING WITH YOLIMG 1 AECLT MND
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A veces puede sentir sus emociones fuera de control. Los
adultos jovenes pueden adoptar una actitud mas madura por
la situacion de sus padres y su efecto en la familia, pero esto
puede ocultar una gran cantidad de trastornos emocionales.

"Solo recuerdo que es muy triste,

pero decidi tratar de ser una persona
fuerte, y no dejar que se vea la forma
en que me afecta a mi."

(Joven)

La validacion de la gama completa de sentimientos s impor-
tante. Los jovenes necesitan estar seguros de que esta bien
reaccionar y sentir de la manera gue lo hacen.

4 NINOSy VISITAS A DOMICILIO it

Cuando a un padre se le diagnostica la EMN, el hogar del nino no parece
ser el lugar seguro que solia ser. Cambios tales como modificaciones en
el hogar y la introduccion de equipo médico puede ser inquietante y difi-
cil de hacer frente para los ninos. La llegada del equipo de salud puede
afiadir otro nivel de incertidumbre y confusion asi como el alcancey la
frecuencia de visitantes puede parecer abrumador.

"Como yo estaba en
la escuela la mayoria
del tiempo, realmen-
te, no tuve ningdn
contacto con la gente
qgue vino a hablar con
nosotros en casa. Yo
volvia a menudo a
casa y habia gente
gue yo no conocia sa-
liendo.

IR STH 4 P EARCOILT MND

Realmente yo no
tenia ninguna infor-
macion aparte de lo
gue mi mama me
dijo."

Puede ser util para reducir el
misterio de lo que esta ocurrien-
do el que las personas, incluyen-
do nifios, especialmente los ma-
yores, estén en la terapia, el ase-
soramiento y las sesiones de pla-
nificacidn. Los adolescentes, en
particular, tienden a sentirse con
mds autocontrol

s

si entienden y estan preparados
para los cambios involucrados en
la progresion de la EMN de su
padre. Desean conocer las razo-
nes de las decisiones sobre el cui-
dado de sus padres y ser incluidos
en |las tomas de decisiones propia-
mente dichas para ser una parte
real del viaje de la EMN.
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“"La actitud de mi
padre me ayudé a
compartir mis senti-
mientos con amigos,
familia, escribir sobre
ello, compartir un
proyecto que ambos
consideramos muy
importante sobre - la
escritura de un libro
sobre su vida y enfer-
medad - sentia que
yo era parte del
viaje."

El equipo de salud también puede
apaoyar a los jovenes cuando hacen
las visitas domiciliarias dandoles la
oportunidad de hacer preguntas
sobre los cuidados de su mama o
su papa. Puede que no quieran un
montdn de informacién - usted
puede comprobar sus niveles de
conformidad preguntando sobre
que le gustaria tener mas informa-
cion en este momento. Es impor-
tante que sus preguntas sean con-
testadas con honestidad y abierta-
mente, Verifiqgue siempre si hay
alguna otra cosa mas que ellos
quisieran saber.

Los miembros del equipo también
pueden sugerir como los nifios
pueden ayudar y pasar "un tiempo
especial” con su padre con EMN.
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Esto puede ayudar a construir su sen-
tido de pertenencia y autoestima.

Los momentos especiales que
pasan con los padres y las tareas
rutinarias para conversar ayudan a
fortalecer las relaciones familiares.

Mantener una comunicacidn abier-
ta y honesta dentro de la familia
es fundamental para el bienestar
de la persona con EMN, sus cuida-
dores, vy sus hijos.

Un miembro de la familia que es
reacio a comunicarse, puede ser
tranquilizado por una discusion
sobre la gama de sentimientos y
reacciones experimentadas por
otras familias tratando de gestio-
nar circunstancias similares.

ESTRATEGIAS
PRACTICAS PARA
APOYO DE LOS
JOVENES.

Aungue el tiempo gue los profesio-
nales de la salud podrian tener con
los nifios puede ser limitado, es
muy valioso cuando gente ajena a
la familia promueven y animan a
los jévenes,

Experimentados profesionales de
la salud incluyen sugerencias:

» Cuando las visitas domiciliarias
planificadas, son conscientes de
las rutinas de la familia, como la
hora de recogida del colegio. Visi-
tas domiciliarias conjuntas pueden
ayudar a reducir las perturbacio-
nes de la vida en el hogar.

+ Crear una relacién especial con
los nifios para conocer sus nom-
bres, edades e intereses.

« Proporcionar oportunidades para
gue puedan hacer preguntas sobre
el cuidado de sus padres y contes-
tar con sinceridad, teniendo en
cuenta su nivel de lenguaje y el
conocimiento de términos médicos.

+ Invitar a los nifios mayores, con
el permiso de los padres, a asistir
a terapia, a la planificacion de la
atencién y a sesiones de asesora-
miento. Si asisten, comprobar su
comprension de la situacién y acla-
rar las confusiones o malentendidos.

« Fomentar la comunicacién
abierta dentro de la familia. Su-
gerir maneras para que los
padres puedan mantener la co-
municacién saolida.
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« Fomentar gue los padres ayuden
a los nifios a crear un equilibrio
entre ayudar y compartir activida-
des con sus padres con EMN, y
mantener sus propios intereses y
amistades.

* Sea consciente de que cualguier
actitud cultural y religiosa / espiri-
tual, pueden influir en la manera
en que la familia se comunica y
administra vivir con la EMN. Consi-
dere |a posibilidad de solicitar el
permiso de la familia a la partici-
pacion de intérpretes, apoyo de las
organizaciones étnicas y los traba-
jadores de atencion pastoral.

MMD
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« Alentar a los padres a mantener-
se en contacto con la escuela para
gue sean conscientes de las dificul-
tades o cambios en el comporta-
miento que los nifios pueden estar
experimentando en el hogar, la es-
cuela o con sus amigos. Ayudar a
los padres a hablar de sus preocu-
paciones si hay cambios graves en
el comportamiento de un nifio.

= Explicar el valor de asesoramien-
to personal. Los nifios pueden pre-
ferir hablar con una persona no di-
rectamente involucrada en el
apoyo de sus padres.

5;
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La EMN es una enfermedad angus-
tiosa que puede tener un impacto
emocional muy fuerte sobre los
proveedores de atencidn, asi
como sobre los miembros de la
familia y amigos. Los miembros
de un equipo de salud necesitan
apoyo continuo, informacién y
retroalimentacién,



