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HABLANDO CON LOS JOVENES
ACERCA DE LA ENFERMEDAD DE
MOTONEURONA (EMN)

Este folleto ha sido escrito para ayudar a los padres a hacer el dificll viaje con la Enfer-
medad de Motoneurona (EMN). Es parte del Paquete de Informacién, "Cémeo hablar con
los jévenes sobre la EMN". El paguete incluye informacién que le puede resultar Gtil
para sus hijos, sus amigos, las escuelas de los nifios y los profesionales de la salud con
los cuales podrian estar en contacto. Por favor, siéntase libre para copiar cualquier
parte de estos folletos.

Lag sugarencias an este folleto son de los padres y los nifios que quleren comparti su experiencia
de vivir-con EMN con otras familias.

Algunos de los profesionales de fa salud en Australia, especialistas con experiencia en el apoyo a
las personas can una enféermeadad potencialmente mortal, han prestado: su asesoramients,

Hay sugerendias para que puecan hablar con sus hijos despues de un diagndstico de la EMN y las
ideas acercan a como mantener fuerte Ia comunicacidn con el paso del tiempa.

"Es importante mantener siempre abiertas las lineas
de comunicacion. Los nifos no solo necesitan saber
como pueden ayudar y lo que tienen que hacer, sino
también tener la suficiente libertad para salir y di-
vertirse."

Como hablar de EMN serd diferente dependiendo de su propio estilo v las edades de sus hijos, por
lo gue hay ideas diversas para hablar con diferentes grupos de edad.
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CONTANDOLE A LOS NINOS
SOBRE LA EMN

CUANDO SE DIAG-
NOSTICA LA EMN

Una persona diagnosticada con
una EMN, de repente se en-
frenta a cambios no deseados
y aterradores que le-afectaran
2 ella y a toda la familia. Su
confianza y su sentldo de la
autoestima pueden resultar
afectados. Muchos padres re-
tuerdan lo conmocionadas
tristes que se sentian en el
momento en gue la EMN sa
confirmo. Describen sus reac-
ciones como "una paralizacidn
de la mente® & “una sensacian
desaladora®, no se sintidndose
suficientemente fuertes e in-
formados acerca de esta enfer-
redad para hablar con sus
hijos hasta mas adelante, a
VECES SEmanas mas tarde,

¢CUANDO ES EL
MEJOR MOMENTO
PARA CONTARLO?

Una de las cosas mas dificiles
de afrontar es como y cuando
decirselo & los ninos. Los psi-
cologos especializados en'fa-
rilia, recomiendan contarles-la
grave noticla-a los nifos, tan
pronto como-ses posibie.

Han encontrada que los nifos
mas pequeiios pueden detec-
tar |a infelicidad de sus padres
y la ansiedad. Ei miedo se de-
sarrolla con rapidez si los ninos
intenzan "adivinar” o que esta
pazando. Es probable que em-
piecen a_prescuparse de gue
debe ser su culpa, algo male
que han hecho.

ZQUIEN ES LA
MEJOR PERSONA
PARA CONTARSELO?

PUuss Ser un momento de
gran teénsidn, sera muy bueno
que consigliera a su madics u
otro prafesional de'la salud
para decirselo a los nifios chn
usted delante. Esto conseguiria
una situacidn tranquilizadora
para sus hijos, en lugar de
portadores de graves noticias.

51 no pueden organizar una re-
union o guieren decirselo a jos
nifes ustedes mismos, pusde
ayudar si repasan lo gue guie-
ren decit con alguien gue en-
tienda la:situacidn, Hable con
su oficina local de la Asociacion
de ls EMN ¥y que esta le-permi-
ta ponerse en contaclo con
ofro-padre que entienda la ex-
periencia de ' la EMM.

Alguien que sepa realmente o
que estd pasando podria ser
iy Lkl

51 usted piensa que puede ser
muy doloroso ¥ puede no ser
capaz de decirselo bien a los
nifigs, pregléntele a su tha o tlo
favorito o algdn conocido de su
confianza, para decirseloen su
lugar o delante de usted.

Sirve de ayuda-si los ninos
pueden ver gue, incluso sl
usted esta molesto v triste, to-
davia es posibie hablar sobre
ia EMN. Cuando usted se
sienta capaz de hablar de mas
cosas con elios, elija un lugar
tranguilo v comodo donde no
e molesten.  Estar en un lugar
donde los nifos se sientan a
gusto --en &l pargue o camik-
nando por 1a playa - puede re-
ducir la sensacian de estar
"afrontando” malas noticias,

Noose preocupe si usted siente
que [os ninos no lo entendie-
ron muy bien la primera vez.
Ellos comprenderan gue son
amados ¥y tenidos-en cuenta;
incluso si sy mensaje es confu-
50. Puede que tenga que repe-
tir alguna informacién mas
tarde. Los nifios mas pequenos
pueden olvidar las cosas rapi-
damente y pueden no ser ca-
paces de tomar toda la Infor-
macion cuando se dijo por pri-
Mera vez,
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éQUE PODRIA SER |
UTIL DE CONTAR?

Buscar en primer lugar lo.que
ya saben, que hayan escu-
chade rumores que han dado
una imagen falsa. Podrias
preguntarles algo coma:

":Sabes porque
Mama esta can-|
sada?”

(4]

" Que quieres
saber sobre las
piernas de
Papa?”

——

Luego llene toda la informa-
citn esencial que no sepan
ya.

Para ios nifios mayores,
puede dades un folleta co-
rrespondiente a su grupo de
edad y utilizarlo coma base
para ol debate,

Avyudaries a exprosar sus sen-
timlentos con palabras. Usted
podria decr algo asi como!

- "Senti miedo

cuando el médico
me dijo que tenia
una ELA.

A veces, todavia
lo tengo, pero
tengo mis dias
buenos...
Conseguire sacar-
lo de mi cabeza....
(Como te sien-
tes?”

Abracelos para compartic sus
sentimientas. Les Lranqumza-

ra que les pida pasar estos
mamentos juntos.
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MANTENER UNA FUERTE
COMUNICACION

EE an animandn a sus l;ijns a hacer preguntas sobre el progreso de

MN en papa o mam
rrisndn, a su manera.

para que puedan entender lo que esta ocu-

Continlie asegurandoles que no es su culpa, que nadie tiene la culpa

de ello.

Elogie y anime a sus nifos tan
A fmanudo Como sea posible. St
tiene dificultad para hablar, to-
davia puede sostener una “tar-
jeta ilustrativa™ que diga: "Lo
Algste muy bien™; "Estay orgu-
lleso “Te quiero”™. El len-
guaje L.nr;:nral de signos-comao
a "aprobacion con el pulgar” o
mandar un beso puede ser tan
tranguilizador para €l nino
cam las palabras reales. LD
ce senales prapias de usted vy
de su familia, para que s
hijos sepan como s siente
acerca de ellos,

de ti"

Tenga cosas antrafiables en
toda la casa: fotos de momen-
tos felices, dibujos y pinturas,
color v luminosidad

Mantenga la vida rutinaria
tanto como pueda pero, tam-
bién trate de hacer gue sus
nifias, juntos o por su propia
cuenta, a veces se sientan as-
peciales, Un papd con EMN
podria pactar con la escueia
para terer a sus hjos fusgra de
gila, un dia

al mes para hacer algo espe-
cial juntos

Ivoldcre a los nlnos en la
toma de decisiones sobre &l
futura, tales como la planifica-
cidn de vacaciones, para deci-
dir sobre las actividades del fin
de semana, la organizacion de
una fiesta de cumpleafios.

Animeles a manteéner sug inte-
reses normales,
arnistades. Su familia ¥y amigos
pueden ayudar a llevarios a la

escueia v a las actividades so=-

ciales; si usted esta escaso de

tiempag.

fMuesire su sentido del humaor
para que los nifos scpan que
esta bien vy que es muy feliz,
que usted los ama aun cuando
esta haciendo el tonto,

| do divertirnos.
| MOS
ninos jovenes de 6 y

los deportes v |

papa.

"Seguimos intentan-
Hici-
amigos con los

7 anos, eran estupen-

'dos y realmente le-

vantaron ¢l animo de
Solia damos
paseos por el parque

' montados en la parte
posterior de su silla
| de ruedas motorizada”

| Preparar a los nifos para &l

| cambia. Implicandolas en las
| decisiones sobre la planifica-
[ clon de futurn, los nuevas

equipos, modificaciones en ia
Cdsd ¥ a5 Sucesivamenta,
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Invite @ sus hijos - mayoras a
asistir a fas reuniones con el
2quIpd samitarig. Antes de la
reunion, hable cdn ellos
acerca de cualguier pregunta
que fes gustaria hacer al
equipo. Ideas para el equips
de salud estan incluidas en e
folletn "Para profesionales de
la salud”,

Alentar a los ninos a concen-
trarse en lo que pueden hacer,
mas que en o que no pueden,
por su familia ¥y amigos, sus
padres ¥ por allos mismos.

Mantengan las cosas tan nor-
males como puedan, ne cam
bien los acuerdos que ya han
establecide sobre conducta,
nora de acostarse, volver a
tasa desds la escuela o los
eventos sociales

"Algunas familias
encuentran util hacer
una serie de carteles

para las puertas de

sus habitaciones que
dejan claro lo que
esta sucediendo. Car-
teles que podrian
decir cosas como...
NECESITO ESTAR
SOLO 6 NECESITO

A ALGUIEN PARA
HABLAR... 6 PRE-
GUNTARME QUE
ESTA MAL o
ESTOY
ENFADADO/ASUS
TADO/PREOCUPA
DO... 6 NO ME
PREGUNTES
COMO ME
SIENTO... lo que se
adecue a la ocasion”,

Al igual que todas lfas familias,
habra momentos en gue la
unidad famillar e rompe por
un tiempo, los sentimientos
sacan demasiadas frustracio-
rmes de algunos convirtiendolas
en desagradables o complica-
das.

Los nifios pueden tener
un aumento de ansiedad
por causa de los cambios
en el hogar. Es impor=-
tante que no se sientan
olvidados o no importan-
tes. Digales regularmen-
te que los ama y desea
que sean felices y se di-
viertan.
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ara os CUIDADORES

Si usted esta proporcionando la mayor parte de la atenciéon primaria en
su casa, usted necesita cuidar de su propia salud y su energia. Otras
personas han encontrado Gtiles estas estrategias.

= Mo trate de "ir por s{ solo®, Puede buscar ayuda de las organizaclones de servicios de su co-
munidad. Ellos pueden hacer que sea muy diferente la forma en ka gue usted, su pareja v los

nifas llevan su vida con fa ELA. Pidales gue e praporcianen un resping, pausa, cuando necesite
uft dascanso.

» Mantenga sus niveles de estres bajos mediante desahogos regulares. Hable def tema con un
psicolago o alguien que leescuche correctamente, Elija & atguien que le anime y le refuerce
para mantener su energia como culdador principal.

s Uncartel que indique "Comao me siento hoy” en una puerta o en el refrigerador puede ser Otil.
Solamente s una hoja de papel con las declaraciones sobre |0 gue guieres: "Necesito un
abrao, por favar®, "Un poco de espacio es necesario hoy en dia®, "Excelente dia, ihagamos algo
buenol® Un imén de nevera puede ser utilizado para apuntar los "sentimientos del dia”.

+ La familia v los amigos pueden ser capaces de echarie una mano regularmente. Negocle con
ellos sobre lo que pueden hacer comodamente: recoger a los nifies despues de fas actividades
esn:nlarr:s. acompafiar a tu pareja mientras td te tomas un respiro; desyerbar of jardin delantero
o llevar al perre-a pasean

+ Los psicdlogos gue trabajan con familias gue viven con esta enfermedad, sugieren gue se
tenga una persona de confianza para que e ayude y le sustituya durante dos horas a la semana,
este es un plazo razonable gue puede servir de ayuda.

* Los programas de apoyo también pueden ser muy utiles. Pregunte -acerca de los que ofrece
las Aspciacion dedicadas a estas enfermedades.

¢ Un psicologo sugirio gue ver programas de television como 'Historia de Australia "juntos, es
una forma de mantenerse positivos y optimistas, Son historias donde se muestra la vida de
personas que han pasado por situaciones muy dificiles, y como resultado de ello son mas fuer-
tes.
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* Retire la presion de los nines. A veces los padres esperan de sus hljos demasiada ayuda,
cuando ellos estan tratando de hacer frente a sus propias y complicadas vidas de jdvenes.

= Anime & sus hijos mayores a ponerse en contacto con otros jovenes que conozcan la EMN
y puedan reflexionar sobre lo gue les funciond para ayudaries.

» Tranquilizara a los nifios gue les pida pasar estos momentos dificiles juntos. Un padre que
ha tenido lo misma sugiers:

"Sirve de ayuda si usted y los nifios toman cada dia como venga
y hacen lo mejor para ese dia™.

+ Mantener un-equilibricentre lascosas tristes y las esperanzadoras:

"Después de un debate serio, hay que parar “esto ya es suficien-
te”, hay que distraerse haciendo algo agradable con esos ninos y
esos padres, Esto ensefia a los ninos habilidades para la vida, ma-
neras de poner limites a las cosas angustiantes, como vivir ¢on el
dolor y la felicidad juntos.”
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COMO PUEDE AYUDAR LA
ESCUELA

Las escuelas de los nifios se convierten en una parte muy importante de sus vidas
cuando un padre esta enfermo. El Manual "PARA LA ESCUELA” sugiere a los profesores y
demas personal de la escuela, como pueden contribuir a apoyar a los estudios de los

nifios y a su sentido del bienestar. Si usted lo desea, puede coplario para dérselo al di-
rector o a varios profesores.

Aseglirese de gue la escuela entiende que sus hijos probablemente no desean recibir
atencion extra evidente. La mayoria de los nifies guieren que la vida en la escuela per-
manezca tan "normal” como sea posible.

Seria muy Gtil para el personal de la escuela si pudiera haceries saber de cualquler
cambio en el hogar que pueda afectar a las amociones de sus hijos y al rendimianto.

VIVIENDO CON EMN

La EMN progresa mas rapldamente en algunas personas.que en otras. Si progresa lentamente,
hay mas oportunidad de adaptarse a cada cambio y mantener las actividades de la familia y sus
rutinas y funciones. Los cambios v sU impacto en |a vida famillar serdn mas dificlles de controlar
st la EMN progrésa rapidamente,

"Haced juntos todo lo que sea posible. No aplacéis nada, ese viaje
especial, pasar mas tiempo juntos. Tratar el dia a dia. Hacer el Plan
para manana’.

Puede parecer extrafio, pero hay aspectos tanto positivos como negativos, cuande una fam|lia
tiene gue compartir una enfermedad grave,

Es una experiencia triste, porque nunca nadie elige tener EMM. Pero vivir con ella puede ayudar a
su familia a apoyarse ¥ amarse ungs a otros de manaera mas profunda de lo que ustedes podrian
imaginar. Tienen la ocasian y el momento para concentrarse solo en fo Importante que son las re-
laciones y contribuir con buents momentos a ello. Otros padres recuerdan como llegaron a darse
cuenta de que todas las comunicaciones eran preciosas y como valoraban estar hablando y ha-
ciendo cosas juntos.

"La EMN no se detiene porque ocurran cosas malas, pero no nos
impide hacer las cosas bien!"

1a TG EPE VEITI Y E PEDMT AT SN PO i Tr

4
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Los nifios menores de 4 afios
son por lo general demasiado
nara discutir las

nen gue adiv
15 ﬂ.:ZI{FI'HS. dan trisfe df=
a una se cachon;

"Pobrecita mama, se
siente enferma, o
cansada. No es tu
culpa. Mama y papa
te quieren mucho y
ramos a cuidar de

Los psicologos de familia re-
comiendan las ldeas mencio-
nadas a continuacidn como
las mejores maneras para co=
municars los nifics pe-
quenios,

»  Manténgalos felices, segu-
ros y libres de preocupaciones.,

= Animelos a hacer cosas po-
SILVas Con SuUs padrés con
EMN, como por ejemplo, ho-
rarios regulares para un

abr  charia

Asegure que todos los dias

* Aseglreles cada dia gue
usted los ama mucho,

ste grupo de edad, 52 centra
en el 'ahora’. No piensan muy
lejos; como preguntar ia
causa y el efecto de las cosas.
Un minuto pueden hacerle bas-
tantes preguntas perspicaces
acerca de la enfermedad de
apa y parecer reai-
ados v al siguienis,
estan fuera jugando falices.

Ellas no quieren una gran
cantidad de inform

acerca de [a EMN, pero
pueden sentirse ansiosos de
fue gl problema pueda ser su
culpa, un castigo por algo
«malo* que han hecho.

Aseglreles que no han causa-
do la enfermedad de mama o
papa, que nadie tiene la culpa.

£n este grupo de
vden a estar obsesl
; con los virus y los ger-
menes, Son proclives a

pensar que la EMN esta llena
germenes peligrosos.

Asegurese de que saben que
todavia pueden besarle, abra-
zarle y sentarse en sus pier-
nas y que no se contagiaran
nada. Si es posible, déle a su
pareja un abrazo ¥ un beso
ast mostrara a su hijo que es

para que elios puedan
hacerio también.

=in embargo, es mejor

un mayor acercamiento fisico
a mama o a papa si muestran
alguna reticencia o miedo. Al-
gunos nifios tienen una r
tencia natural que solo
superarse si no 58 convi

en un gran problema.

——

No es tan dificll hablar de
EMN con pre-adolescentes.
Ellos comienzan a querer
Incluidos, respetados y
chados dentro de |2

Por lo general, no quies
saber mucho acerca del
estado de la mama o el papa
al principio, pero probable-
mente hara mas preguntas
segun se produzcan los cam-
bios. Cuando lo hagan, pre-
guntel "EQué te gustaria
saber exactamente?”
M honestan
lesea m
osles decidir
cuanto quieren saber,

En estos manuales "Hablando
con Gente Joven” existe un
folleto especialmente escrito
para este grupo de edad.
Podria darsala v a continua
cion, establecer un tiempo
para hablar acerca de las
cosas cuando b i
oportunidad de leerlo.
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ADODLESCENTES

Cuando hable con sus hijos
adolescentes sobre el diag-
nostico de la EMM pueden
actuar "calmados” en lugar de
mostrar sus sentimientos
reales; Los adolescentes ma-
yores pueden adoptar un aire
muy adulto y tratar de asegu
rarle de que estan bien, que
tienen todo bajo control, no
se preocupe por ellos.

Interormeante afllos puaden
estar ccupados mezclando
5Us miedos y-emociones con
SuS propias preccupaciones
acerca de su "identidad®, su
aceptacion por su grupo de
companearas, cdmo ser
tomado en serio por los adul-
tos y hacer sus tareas pen-
dientes. Alrededor de los 15
afios estan también comen-
zando a alejarse de la familia
como centro de actividades y
asuntos encaminandose a ser
un joven adulto en su propio
circulo.

Como ustedes saben, los ado-
lescentes: cambian rapida-
mente cuando se activan sus
hormonas de la pubertad.
Ellos astdn en esa edad
cuando su propia apariencia,
tiende a ser una grave pre-
pcupacidn. Se prescupan de
que vaya a ser dificil seguir
haclendo cosas gue les gusta
realizar con sus companeros.

‘\ N &
R

¢

Los jovenes no pueden hablar
de o mucho que estan su-
friendo, yva que no desean
afiadir a mama y a papa mas
prescupacionsgs y estrés,
Emocionalmente, sin embar-
go, pueden estar en una
montana rusa con grandes al
tibajos: algun dia apaticos por
el dolor, comportandose comao
un nifio al dia slgulente, luego
de repente hurafio vy hostl,

Es posible que se sientan cul-
pables de tener sentimientos
contradictorios sobre la enfer-
medad de su padre. Pueden
sentirse muy tristes por ello
la mayor parte del tiempo,
pero también resentidos por
que eso les hace "diferentes”
de sus amigos. Pueden mo-
lestarse por la "invasion” de
SU CASA por un ejército de
profesionales de |la salud y el
hecho de que la enfermedad
ccupa ahora gran parte del
tlermpo ¥ energia de sus
padres.

Las adolescentes puedan sen-
tirse molestas si-su mama o
papa con EMN desarrolia
"Inestabilidad emocional”
riendo ¥ llorando de forma in-
esperada o inadecuada o
tiene sintomas como dificul-
tad para sentarse recto,
babeo o forma de hablar poco
clara. Pueden dejar de llevar
a 5Us amigos a casa o empe-
zar a alejarse mucho de ella.

"Yo solia preocupar-
¢ por como ofras
personas pensaban,
cuando mi padre iba
pasando por diferen-
tes etapas. El debia
usar un collarin en el
cuello para detener la
caida de su cabeza
hacia adelante y
aunque era funcional,
no cra clegante! Re-
cuerdo que me senti
avergonzado de €l al
estar en la silla de
rucdas y con su posi-
cion para tomar bebi-
das, hablar con el or-
denador, etc, aunque
estas personas me
decian que ellos no se
fijaban en esto™.

A veces |os padres temen que
estan perdiendo el control de
la situacidn. Es natural enton-
CEs querer proteger demasia-
tdo-a o5 -adolescentes de ta
realidad. Sin embargo, este
grupn de edad puede hablar
sobre el futuro y la pérdida
con la misma inteligencia gue
muchos adultos. Una discu-

sion individualizada es mas
eficaz para ios jovenes.
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a2l puede, lleve a su hijo
adolescente a un "lugar
tranquila” como una cafete-
ria popular €n un momento
de tranguilidad ¢ a caminar
en el pargue. Demuéstrele
gquele considera mas como
un adulto gue como un nino.
Conforme la EMN avanza, es
importante para los adoles-
centes pasar bUenos mo-
menktos con sus padres. Ne-
cesitan la oportunidad de
construir y reforzar su vincu-
o de amor. Tambicn les ayu-
dara a mirarse a sl mismaos
COMO UNa Persona mas
buena, alguien gue se com-
portd con decencia. Esto &5
fundamental para ayudar a
desarmollar su sentido de
amor proplo.

Puede ser importante para
la autoestima del adolescen-
te apaortar algo al cuidado de
los padres, pero no debe
estar abrumado por esto.
Trate de ayudarle a conseguir
un buen equilibrio entre com-
partir algunos de los cuida-
dos, de salir con sus amigos
y continuar con €l resto de
sus actividades normales,

» Algunos padres disfrutan
compitiendo con sus hijos
adolescentes a través de un
juego de ordenador o un
juego de tablero pepular. O
pueden pasar tiempo juntos
en el ordenador investigando
¢ escribiendo memorias.

* Si la comunicacidn o el
movimiento se vuelve dema-
siado dificil, ver videos o es-
cuchar musica juntos puede
Ser una experiencia de unidn
isi usted puede aguantar el
gusto de los demas!

» Sugerir aigo practico que
puedan hacer de manera re-
gular, como fa lectura en voz
alta de los aspectos mas
destacados de las noticias @
la pagina deportiva de cada
dia.

*No pienses que
porque tu padre
tiene EMN no se in-
teresara mas por tu
vida.

Solia sentarme con
mi padre diariamen-

te y le contaba lo
que habia aprendido
en la escuela”.

# Llevar un diario puede ser
util para los adolescentes
para anotar las cosas que
pasan, sus sentimientos,
poemas, dibujos etc. Tam-
bidn s puede usar para o5-
cribir las cozas que quieran
discutir con sU mama o papa.

"He encontrado
rcalmente util
llevar un diario en
el cual escribir
todas las cosas que
yo pensaba y como
me sentia, las cosas
que queria pregun-
tar y decirle a mi
padre al dia siguien-
te. Escribia por la
noche cuando me
iba a la cama,
cuando solia estar
realmente alterado.
Escribia lo que
queria que me ¢x-
plicara para poder
procesarlo y volver
a leerlo cuando ya
no estuviera tan
afectado emocional-
mente”
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qasLanoo ot PERDIDA

La EMN es una enfermedad que provoca una serie de pérdidas. Supone un aumento de los
niveles de discapacidad y cambios en lo que una persona fue capaz de hacer.

Usted sabe que por el momento no se ha encontrado cura. A la mayoria de los padres les
resulta dificil decirles a sus hijos que &n algin momento su mama o papad con EMN morira,
porque eso puede sonar como =l no hublera esperanza. Pero llegard un momento en gque
usted necesitara preparar a los nifios para la idea de la pérdida y la muerte. Cuando decir-
lo ¥ cdmo hacerlo, por lo general depende de lo fuerte que sea cada nifio, |la rapidez con la
que pueda recuperarse de un duro golpe.

Cuando usted se sienta preparado, estas sugerencias de otros padres y psicSlogos podrian

ayudarle.

El cambio es casi impercepti=
ble para un pegueno nifo.
Su sentido del TiFF"'I-FIIJ no es

an conscian
de |1ur"- FILII‘IjL ser mas di
para mama o papa con EMN
demr:-_qtmrle:, fisicamente su
amaor v su afecto.

Usted podria compensar esto
dejandoles jugar y sentarse
en sus rodillas, si se encuen-
tra en una silla de ruedas.

Siendo acurrucado en su
regazo puede ser tan tran-
quilizador para un nifio pe-
QuUERD COmMo Jugar un Juego
con usted en al Eriar.

Hay ailgunos excelentes
libros con llustraciones que
u:tu:! puEn’.‘IL leer-a nifos de
4 anos de edad, eso
de ayudaries a uLt--r-
gue todas las cosas
particular “tiempo ¢
unas mas que orras.,

R e XE i | HNE

erl_.;un'_rjr'

quier

tiempo?”, Para L:,]-llr‘arl usted

puede referirse a alguna cosa

can la gue su nifo esta familiari-

Zado, como un juguete gue ke

Quste v nNo este funcionando co-

rrectamente. Si le pregunta:

] mama?” podria

: "Buens, algin
nas tienen un
-r-rgn ',' nl‘rrh mas

05 & ImLHr -_]u:- 1-_rl lu-_!m[.'-:.'- e
mama ¢ de papa sea tan bueno
como podamos, juntos. éQué
cosas bonitas podemos hacer? ©

Anime a sus hijos a hacer pe-
cjen $as para ayudar con el
culdado de mama o papa, como
ayudar a preparar comidas es-
peciales, o preparar su botella
de refresco. Este grupo de
ama las histornas., Lea con e

da. Mas adelan-

contrar libros,

que pueden ayudarle cuando ne-
cesite hablar con ellos sobre-la
idea de la pérdida.

Los nifios mayores pueden
empezar a hacer preguntas
mas perspicaces sobra como
progr la EMN. Respuestas
honestas a sus preguntas es
ejor que tratar simplemen-
te de hacerles sentirse bien.

Usted puede preparar a sus

entes 3 estar
preparados para la perdida
de un modo practico.

« Déles un bonito cuaderno
o diario & nicie una caja de
recuerdos. Puede agregar a
ella por escrito historias de
su propla infancia; recuerdos
divertidos; grandes aventu-
ras; mascotas preferidas; las
mejores peliculas; canclanes
Y poe . Las cajas de re-
cuerdos funcionan bien
cuando estan llenas de dibu-
s '.EII"“EI dFITIFLI-El'i entra=
dd; de r:':pr_r't:lr'ulu_-., fotos,
pequenos trozos de tejido de
suU ropa favorita, una pelicula
de su vida juntos.
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Puede buscar proyectos
para compartir como, la inves-
in de 1a histora de su fa-
en Internet, jugar en &l

o trabajar en

O lar.
Trate de equillbrio con una
mala noticia

« [rate de alternar las malas
naticlas can las buenas. Por
ejemplo; s se necesita un
nuevo aparat opédico,
muestre a los nings como au-
menta la comodidad de mama
O papa.
« Sin j;E-rlE'r demasiada re
|['.1.'-1r L'.I'_u
rul-ri.adnr F"u-ﬂdr-n .a!,l

parar las comida
alta y ha

Tr.]lr]ar‘l i SUS am

“Mi padre estaba en-
cantado cuando los
amigos de mi her-
mano y yo venia-

mos y nos sentaba-
mos y hablibamos
con E] acerca de
cosas en general.

miedo a lo l:‘ SE0

forma de mal humor, compor-
tamiento infantil, faltar al cole-
glo o rm qu:'_-

acciones coma ira, silencia,
nto, tristeza, descla-
cion®,

Pueden estar aver .

resentides por los cambi

Cos de sus padres. Serv

ayuda sl mama o papa admite

gue también les resulta dificil

acostumbrarze a los cambios v,

aw -] '-'|IE‘I" 1 | au‘eﬁ;ﬂr‘.

5 personas les

mir .an-_if__-,

5 la-ira pugde ser dirgi-

s demas, especialmente
a las hermanos y amigos. E5tas
reacciones pueden ser muy
dolorosas para los padres, asi
como para las personas jove-
FIES;

Anime a sus jovenes a enfa-
darse con la enfermedad,
PEro NO CON Mama o papa.
Recuérdeles que la EMN es
horrible, pero nadie tiena la
culpa.

Mantenga un olo en |

dos de dnimo mas negat

sus hijos. Sicontinuar

hacen mas pronunciados,
piense en conseguir ayuda pro-
fesional, como un psicologo
que haya trabajado con otras
familias que viven con una en-
fermedad potencialmente
martal.

En su Asociacion local de ELA
pueden sugenrie ¥ -_-I',ud.'.'.rll" z
contactar con un go que
haya trabajado con las familias
que con este tipo de en-
fermedades.
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MANTENER UNA ACTITUD

POSITIVA

Puede ser dificil a veces, pero
los jovenes dicen gue les
ayuda 57 5us padres pueden
ser realistas v positivos. Sl
usted puede demoskrar a-sus
hijos como mancjar una si-
tuacién reaimente dificil
como tener EMN, establecera
un buen ejemplo de coma
gestionar las momentas difi-
cles en su fsturo.

Puede haber dias en los que
te slentas desssperada,
abrumado, generalmente
harta v resentido, Todo el
mundo s& slente a veces de
esa manera, incluso cuando
no thenen que hacer frente a
una enfenmedad patencial-
mente mortal como la EMN.

Trate de seguir hablando con
sus hijos durante o despuds
de ura mala racha, asl como
durante los buenas momen-
tos. Aprenderan que es
normal para ellos tener dias
"bajos” también. Les estas
ayudando @ que aprendan
como manejar los altibajos
de |a vida,

Eso le ayudard a mantenerse
sang, positivo y descansado
en 1o posible, para centrarse
aen logue puede hacer ahora
y aprovechar al maxima
cada dia.

Siempre que saa posible,
trate de ver @l lado divertido
de ias cosas. El sentido det
humor & menudo puede
ayudar & allviar ef estrés,

Encuentre cosas nuevas que
puedan hacer todos juntos.

"La actitud de papa
me ayudd a compar-
tir mis sentimientos
con amigos / fami-
lia, anotandolo,
compartiendo un
proyecto que nos
parecia muy impor-
tante -- escribiendo
un libro sobre su
vida v la enferme-
dad -- sentia que yo
era parte del viaje."”
Esperania v valorson muy
Impartantes para la vida fa-
miliar con ta EMN. Un papa
con EMN construye el sentido

de opUMISMO Ge suUs Nijos
recordandolo:

"Puede haber algu-
nos resultados mara-
villosos en el futuro
de la investigacion tal
comao la investigacian
con células madre.”

La EMN g5 una Cosa muy
dura para gue-una familia
tenga que vivir con elia. Sin
embargo, también puede ser
una oportunidad para gue
cada miembro de la familia
CreZca como persong y favo-
recer el acercamiento do
unos-a otros,

El tiempo que pasan odos
juntos puede ser muy valio-
50, un enfoque en la vida
para sigmpre.

"Seria una increible
viaje ... maduraria-
mos juntos, nos
converiiriamos en
amigos, conoceria-
mos a los demas de
una manera que
otros padres / hijos
no lo harian.”

IR NN HOR TR



