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MOTONEURONAS

EN NUESTRO CEREBRO
Y MEDULA ESPINAL
LLEVAN MENSAIJES A
LOS MUSCULOS EN
DIFERENTES PARTES
DE NUESTRO CUERPO
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¢Has notado que tu mama o papa se ha estado moviendo mas
lentamente y que se cansa muy rapido? Seguramente estaras
preocupado por lo que eso significa.

Este pequeno libro puede ayudarte a entender lo que esta sucediendo,
y algunas formas en las que tu podrias ser capaz de ayudar.

iNuestros cuerpos son asombrosos!, ipueden
hacer tantas cosas! Es porque tenemos MUS-
CULOS por todas partes.

Los musculos nos ayudan a movernos. Los
musculos de nuestras piernas trabajan
para que podamos andar. Los de nuestros
brazos nos permiten coger cosas, limpiar
nuestros dientes y peinar nuestro pelo. Los
musculos de la boca y de la garganta nos
permiten hablar, masticar y tragar nuestros
alimentos y beber bebidas.

Antes de que un musculo pueda moverse ne-
cesita un mensaje desde el cerebro diciéndo-
le lo qué tiene que hacer. El cerebro envia
sus mensajes a través de las células nervio-
sas llamadas neuronas motoras. Cuando las
neuronas motoras de una persona dejan de
funcionar correctamente recibe el nombre de
Enfermedad de la Motoneurona (EMN) 6 ELA
(Esclerosis Lateral Amiotrofica).

Cuando las motoneuronas se estropean, cada
vez son menos los mensajes del cerebro que
llegan a los musculos. Estos misculos se
ponen mas débiles y comienzan a consumirse.

Finalmente, ningin mensaje del cerebro
llega a los musculos, estos no se moveran
incluso cuando la persona trata con fuerza
de usarlos.

Algunas personas con EMN no serdn capa-
ces de andar, otras no podran mover sus
brazos, otros podrian parecer 'graciosos'
porgue no pueden hablar claramente o
tragar correctamente.

Si tu Mama o tu Papa tienen EMN no
podran ser capaces de hacer todas las
cosas que hacian contigo antes. No
pueden jugar contigo o poner sus brazos
alrededor de ti para darte un abrazo afec-
tuoso. Pero estaran encantados de pasar
tiempo contigo.

Cuando tl quieras, puedes darles un
abrazo grande. Esto no les hara dafio. TU
puedes animarlos jugando con un brillante
globo o con uno de tus preciosos dibujos.

Tus padres cuidaran y se preocuparan de
ti absolutamente igual que antes. Incluso
cuando el cuerpo de papa o mama co-
mience a cambiar, ellos seguiran siendo
los mismos.
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COSAS IMPORTANTES A SABER SOBLE LA EMN

« Nadie sabe qué causa la EMN, solamente pasa.

« Nadie es culpable. No hay nada que tU hayas dicho o hecho para causar la enfer-
medad en mama o papa.

» No hay ninguna cura para la EMN en estos momentos, pero los cientificos de todo
el mundo estan trabajando muy duro para encontrar un medicamento que la cure.

« Tu no puedes coger la EMN, no es contagiosa. Tu siempre puedes dar a mama y
papa un abrazo y un beso.

SENTIMIENTOS

La EMN afecta a los sentimientos de cada miembro de la familia asi como al cuerpo de
mama o de papa. Una persona puede sentirse triste, otra persona podria enojarse, otra
puede actuar como si nada pasara. Tu puedes tener sentimientos diferentes a los del resto
de miembros de tu familia.

Eso esta bien, tus sentimientos son los tuyos, y son adecuados para ti.
Sentimientos Tristes...

Algunas veces podrias sentirte muy triste si no puedes hacer las cosas como solias hacer-
las. Mama y papa también se sentiran tristes por ese motivo.

La EMN puede hacer que mama o papa estén muy cansados, lo cual, les puede hacer llorar
con mavyor facilidad, y eso puede molestarte.

A veces tu también lloraras.

Esta bien llorar cuando te sientas triste. Llorar ayuda a desahogarse y exteriorizar los sen-
timientos que tenemos dentro de nosotros. Nos ayuda a sentirnos mejor.



Il Sentimientos de ira!!!

Sentimientos de tristeza o miedo pueden hacer que te sientas enfadado, enojado y horrible.

Las mamas o papas con EMN también pueden enfadarse porque ahora necesitan ayuda
para hacer cosas que antes hacian solos como vestirse, rascarse un picor o asearse. A
ellos no les gusta tener gue pedir ayuda todo el tiempo.

La EMN podria hacerte enfadar, porque trae muchos cambios. Puede ocupar parte del
tiempo que tus padres te dedicaban a ti y que utilizaban para estar contigo.

Y podria haber un montén de gente extrafia en la casa ayudando a mama y papa por la
mafiana o cuando vuelvas del colegio. Ellos son el equipo de atencién médica, llevan in-
formacion y un equipo para ayudar a que mama o papa estén mas comodos con los cam-
bios que han sufrido sus cuerpos.

La ira esta bien. Puede ayudar a limpiar el aire, puedes ser honesto
acerca de como te sientes realmente.

Il Sentimientos Felices!!!

Vas a tener dias felices asi como algunas veces tristes. Recuerda que Mama y Papa quie-
ren que seas feliz. Es muy bueno para ti que continldes jugando con tus amigos, que
sigas divirtiéndote, que sigas siendo la misma persona que eras antes.

Puedes tener buenos sentimientos si continuas haciendo las cosas que antes te gustaban
y hacian que te sintieras feliz.




AMIGOS PARA SIEMPRE

s Es muy importante que mantengas el contacto con tus amigos.

o Invita a tus amigos a venir a tu casa. Tus amigos pueden ayudar a
animar a mama o papa.

* Los buenos amigos empiezan a entender y a acosturnbrarse a la enfer-
medad de tu mama o tu papa.

e Tus padres tienen un pequeio folleto titulado "Para los Amigos" para
darselo a tus amigos si tu quieres y ellos estan interesados en su lectura.

¢COMO PUEDES AYUDAR?

¢
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* Convierte cada dia con mama o papa, en un dia especial, Averigua cosas
que podais hacer juntos.

» Es posible que haya juegos nuevos y especiales para jugar, leer juntos,
ver peliculas v por supuesto muchos abrazos.

» Trata de encontrar algo que ayude a mama o papa. Puede ser especial
para ellos y puede ayudar a que te sientas mas cerca de ellos.
Te sorprendera la cantidad de ayuda que les puedes dar.

Es dificil para tu familia convivir con la ELA(EMN).
Pero esto realmente te da la posibilidad de:

» CONOCER MAS a tus padres y ellos a ti.

e Aprender mas sobre TI MISMO

e SER AMABLE Y AYUDAR a mama o papa.

e ENTENDEROS Y QUEREROS unos a otros MEJOR.




