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ACERCA DE LA ENFERMEDAD
DE MOTONEURONA

La Enfermedad de Motoneurona (EMN) 6 Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) es el nombre de un grupo de enfermedades en las que las células
nerviosas (neuronas) gue controla el motor de los misculos se deterioran
y mueren.

Como las motoneuronas degeneran, los musculos que activan se debilitan gradualmente y
se atrofian, haciendo gue las personas con EMN estén cada vez mas discapacitadas.

Los patrones de la debilidad y la tasa de prugresién varian de persona a persona. Sin em-
bargo, algunas personas se enfrentan mas rapidamente a mayores niveles de discapaci-
ad.

* La funcion intelectual y la sensibilidad raramente son afectados.

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

» La EMN familiar 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 Espania hay
4,000 personas con EMN.

= La EMN por lo general se produce al azar entre la poblacion. No es contagiosa.

MND
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¢COMO PUEDE AFECTAR LA
EMN A LOS JOVENES?

Las escuelas tienen muchos anos de experiencia en proporcionar apoyo psicolo-
gico ¢ religioso a los estudiantes que se enfrentan a la pérdida y el dolor. Sin em-
bargo, es muy probable que muy pocos hayan trabajado con una persona joven
que tiene un padre con enfermedad de motoneurona (EMN). La EMN es menos
comun que la mayoria de enfermedades mortales, pero también es una de las
mas duras a la que cualquier familia tiene que enfrentase.

EMN es diferente de otras enfermedades que amenazan la vida debido a su velo-
cidad de progresion y dificultad del enfermo y su familia para adaptarse a los
cambios, los padres y los niiios se enfrentan a una rapida serie de impactos por
sucesivas pérdidas fisicas que sufre el paciente. El creciente nivel de presion
sobre el padre/madre cuidador principal y el apoyo emocional y fisico de los
nifios a los padres con EMN puede ser muy intenso y agotador.

Muchos ninos y adolescentes tienen que hacer el duro camino de la EMN con sus
padres, a veces en compainia de otro padre y otras veces por su propia cuenta.

"En la EMN el viaje de | profesores y amigosy  en el resto de su familia

los estudiantes puede agotado por el creciente que se esfuerzan por
tener consecuencias ne-  sentido de la pérdida.  vivir una vida tan
gativas en la escuela, Muchos jovenes tam-  normal como sea posi-
derivando a un aisla- bién tienen responsabi-  ble en tales circunstan-
miento, agobiado por el lidades importantes cias."

trabajo extra que debe | para el cuidado de sus . pay srock, pirECTOR OF

desarrollar en casa, los  padres. A menudo se LEARNING AND DEVELOPMENT
RESEARCH, NSW DEPARTMENT

trabajos escolares, tra- = descubren magnificas  or epucarion, 2007. DR BROCK
tando de satisfacer las  cualidades de resisten- "% "0
expectativas de sus cia y valor en ellos v en
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Todos los nifios gue viven con
la enfermedad terminal de lgs
padres se sienten apenados.
Ellos se sienten tristes vy a
veces experimentan fuertes
sentimientos de ira y resenti-
miento, asi como momentos
de felicidad y diversién. Los
estudiantes pueden desestabi-
lizarse con facilidad por estos
sentimientos. Ellos no pueden
ser capaces de controlar comao
y cuando van a ocurrir estos
camhios.

A los jovenes que conviven
con EMN les puede parecer
que su casa esta fuera de
control. ¥a no ven su casa
como un lugar seguro y fami-
liar diferentes profesionales
sanitarios entran y salen con
frecuencia y esto les hace
sentirse incomodos. Es posible
que guieran castigar a su
padre por estar enfermo de
EMN y cambiar por ello sus
comodos y estables ritmos de
vida, asi que, cuando se le
pide ayuda, pueden reaccio-
nar con desprecio, con un
"¢Por qué yo?". Después
pueden sentirse culpables por
su comportamiento v esto
puede agravar sus sentimien-
tas de culpa.

Por otra parte, algunos jove-
nes dedican todo su tiempo vy
energia a ayudar en casa con
la consiguiente exclusion de
sus propios amigos e intere-
ses LEllos necesitan mas que
nunca el apoyo de sus amigos
intimas.

COMO PUEDE AYUDAR
LA ESCUELA

Los padres que viven con EMN
deben recibir informacion pe-
ricdica acerca de como van
sus hijos en la escuela. Igual-
mente deben estar atentos a
cualquier cambio preocupante
que se produzca en la conduc-
ta de sus jovenes por si nece-
sitan atencion psicologica o la
ayuda de otros profesionales.

—p—

Por ejempla, un nific con an-
siedad, puede ser objeto de
intimidacian por parte de al-
gunos compaferes ¢ un nifio
enfadado podria iniciar un
aceso a otros nifos.

Los docentes pueden notar
cambios negativos en el com-
portamiento o rendimiento
académico. Es importante que
las actitudes o actividades
anti-sociales sean tratadas
con tacto y delicadeza, de
modo que el joven siga com-
portandose en la escuela con
naturalidad, continuando con
su rutina. Esto le proporciona-
ra el equilibrio necesario para
llevar de forma mas suave y
agradable los cambios que se
van sucediendo en su hogar

Los padres a su vez, deberfan
informar a la escuela sobre los
cambios que se van sucedien-
do en el hogar, cambios que
pueden afectar al rendimiento
escolar del nifio 6 a su com-
portamiento.

El Director del colegio, podria
pProponer una reunion con la
familia para concretar las ne-
cesidades que puedan deri-
varse de la nueva situacion y
fijar con el estudiante y su fa-
milia los parametros de confi-
dencialidad dentro de la es-
cuela.

Puede ser (til designar a un
miembro del personal con el
que el estudiante esta espe-
cialmente cémodo, asi como
un amigo especial o un
mentor. El nifio tiene mas pro-
babilidades de recurrir a ellos
cuando se siente angustiado,

La confianza del alumno en
los maestros puede desarro-
llarse a través de los propios
intereses del nifio en el depor-
te, arte, inglés etc. Comple-
tar una de estas tareas con
éxito puede ser un impulso a
la confianza en si mismo. El
elogio del maestro puede ser
muy Gtil para mejorar la baja
autoestima,

—p—

Algunos maestros han encon-
trado que escribir sobre sus
padres ayuda a los estudian-
tes. Utilizar este ejercicio for-
talece el vinculo con su madre
0 padre, sin sentirse senalado
como un "alumno especials.

Varias escuelas han encontra-
do que los espectdculos de
marionetas u cbras de teatro
en torno al tema de la disca-
pacidad son valiosos para
crear un mejor entendimiento
de la enfermedad de un
padre,

Para los alumnos mayores,
puede ser util que se gueden
en casa una temporada o que
vayan a la bibliocteca, si sien-
ten gue la situacion les sobre-
pasa.

“Yo sabia que era
libre de salir
cuando lo necesita-
ba y no tenia que
informar o pedir
permiso a nadie y
eso era suficiente.
Nunca salia, pero lo
importante es saber
que podia hacerlo si
era necesario''.

Siempre que sea posible,
debe proporcionarse el acceso
del padre con EMN a la escue-
la, acorde con la discapacidad,
de manera gue pueda conti-
nuar asistiendo a las activida-
des que su hijo desarrolla en
el colegio y participar en las
reuniones, actos, etc.

HMND
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c‘_QUE PUEDE HACER
EL PERSONAL DE
LA ESCUELA?

“Mi Directora cono-
cia la mayoria de los
nombres de los estu-
diantes y ha sido di-
rectora de mi herma-
no, dos afios antes.
Cuando empecé a los
once anos, me llamoé
a su despacho y tuvi-
mos una charla gene-
ral sobre varias cosas
y también sobre
papa. Era muy tran-
quila, me dejo hablar
y me hizo saber que
ella siempre estaba
ahi si necesitaba
hablar. En realidad
no hacia nada con-
creto para ayudarme,
pero yo siempre
sabia que estaba alli,
si necesitaba su
ayuda y me senti
muy comodo hablan-
do con ella™.

= Es aconsejable acordar con
la escuela la cantidad de de-
beres para hacer en casa.
Tembign examinar los objeti-
vos si el estudiante empieza a
d[straerse y muestra desinte-
res.

» Con el acuerda del joven, el
tutor puede designar a un
"amigo” para que le ayude
con las tareas escolares,
sobre todo cuyando es posible
-F}ue necesite faltar a la escue-
d.

« Motivara los jovenes a que
se involucren en actividades
como el arte, el deporte, la
musica vy la escritura en revis-
tas o diarios, puede ayudarles
a expresar sus sentimientos
en una forma segura.

"He encontrado real-
mente util Hevar un
diario en el cual es-
cribir todas las cosas
que yo pensaba y
como me sentia, las
cosas que queria pre-
guntar y decirle a mi
padre al dia siguien-
te. Escribia por la
noche cuando me 1ba
a la cama,

cuando solia estar
realmente alterado.
Escribia lo que
queria que me expli-
cara para poder pro-
cesarlo y volver a
leerlo cuando ya no
estuviera tan afecta-
do emocionalmente”

« Actuar con flexibilidad si el
astudiante se ha retrasado
con sus tareas. Es normal gque
tenga procesos de ira y rebel-
dia.

+ La normalidad en el cumpli-
miento de las reglas de la es-
cuela, le ayudara y proparcio-
nara seguridad, El joven
aprende gue ciertas cosas en
la vida se mantienen constan-
tes, incluso sl el mundo
parece que se derrumba bajo
sus pies. Otro factor impor-
tante es impedir que el estu-
diante sea visto como "dife-
renta" & sefalado como un
«favaritos,

» Ofrecerles una opcién de
tareas siempre gue sea posi-
ble. La frustracién y la irritabi-
lidad puede desbordarles si
sienten que estan siendo dis-
criminados 6 empujados a un
rincon.
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ESTUDIANTES Y EMN
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Las siguientes notas pueden ser (tiles para el personal con menos experiencia de trabajo con los
estudiantes que viven con un padre con la enfermedad de EMN que amenaza la vida.

“A los doce afios tuve que escribir una redaccion en inglés sobre un
tema personal”. Escribi sobre la enfermedad y muerte de mi papa.

Senti que no seria fiel a mi papa y a mi mismo si no lo escribia. Mi
profesor queria saber de donde habia sacado las fuerzas, ¢l no sabia

que mi padre habia muerto seis meses antes".

ESTUDIANTES DE LA
ESCUELA PRIMARIA

Psicologos de los alumnos de
primaria que trabajan con las
famllias gue viven con la EMN
aconsejan que para los nifios
mas pequenios la forma de
adaptar su mundo a la nueva
situacion, tienen que ser muy
practicas y concretas,

» Los estudiantes muy jovenes
pueden no entender porqué su
padre esta enfermo o ha
muerto. Pueden parecer que
no estan tristes y que no les
afecta. Para los adultos es difi-
cil de entender esta aptitud.

* No siempre pueden ser ca-
paces de distinguir la causa y
efecto, y pueden tener miedo
de ser los causantes de la

P 4 e 4 fl

enfermedad de su padre
porque piensan que se han
portado mal *...Sl hublera sido
bueno, papa no tendria esta
enfermedad”.

« Tienden a ser obsesivos con
los gérmenes, por lo que a
pesar de repetirles y garanti-
zarles gue la EMN no es con-
tagiosa, puede quedaries la
duda de enfermar ellas tam-
bién.

+ Pueden tener una mezcla
de amor y resentimiento hacia
sus padres, haciéndoles res-
ponsables del cambio que ex-
perimenta su vida. Tarnbién
pueden pensar gue sus padres
estan actuando asi para fasti-
diarle. Quieren hacer las
mismas cosas gue sus com-
paneros ¥ ven que no es posi-
ble porgque su situacion fami-
liar les limita.

« Un nifo puede tratar de cas-
tigar a los padres, en particu-
lar, al progenitor con EMN.
Puede sentir rechazo o des-
precio cuando ese padre ya no
puede hacer las cosas que
hacia normalmente. Su mama
0 papa no puede abrazarle
nunca mas, tampoco puede
ayudarle con las tareas esco-
lares & ir con &l al pargue,
jugar a la pelota o pasear.

* Los estudiantes de la es-
cuela primaria pueden tener
dificultad para prestar aten-
cion, concentrarse en el traba-
jo escolar, recordar las cosas
aprendidas o acabar las
tareas.

« Pueden empezar a intimi-
dar a otros ninos, sin saber
el mismo porqué lo hace.
Es a causa de su malestar
y ansiedad.

HMND
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ADOLESCENTES
JOVENES

Los Docentes de la escuela,
aghservan a menudo gue los
adolescentes jovenes son pro-
bablemente los mas volatiles.
El joven que vive con un
padre con EMN esta desarro-
llando unos cambios hormona-
les que tiene que controlar.
Cambios de imagen, expecta-
tivas de pareja, el chogue
entre los modelos populares y
los que estan de moda... etc.

Ellos estan prestando mas
atencion a sus amigos, necesi-
tan ser aceptados en un grupo
¥ ser admirados y respetados.
Se sienten contrariados si sus
padres y profesores le hacen
sentirse "diferente” & con
menor "éxito” que sus
amigos. Algunos estudiantes
no quieren que nadie fuera de
la familia conozca la enferme-
dad que padece su padre.

ESTUDIANTES
MAYORES

Los adultos jovenes pueden
adoptar una actitud mas
comprensiva con la condicion
de sus padres y el efecto que
esto provoca en su vida.
Quizas aparenten que no les
esta afectando lo que ocurre
en su hogar, ni sentimental-
mente ni en lo gue se refiere
a sus necesidades.

Estos chicos, tienen que ma-
durar mas rapidamente de lo
esperado, genaralmente pien-
san que no seran capaces de
apoyar a su padre con EMN.

s

Los estudiantes en este rango
de edad, no quiere ser senala-
do en publico en la escuela o
en su grupo de amigos. Se
sienten mas comodos si en su
entorno 2l comportamiento es
normal. Si el parsonal de |a
escuela expresa casualmente
“Felicita a tu papa por su cum-
pleanos de mi parte” 6 “saluda
a ti mama de mi parte”

Una joven recuerda:

" Creo que lo mas
importante para mi
y lo que mas me
ayudo en la escue-
la fue que me tra-
tasen exactamente
igual que a los
demas”.

También tendran que ayudar
emacional y fisicamente al
cuidador, a la vez que conti-
nda con las tareas de la es-
cuela y la preparacion de exa-

menes. En ocasiones el mismo

puede ser el cuidador princi-
pal.

Es probable que este asu-
miendo demasiadas respon-
sabilidades extras en casa y
sentirse estresado muchas

veces, Puede pensar que tiene

que asumir el papel de
“cabeza de familia® y cuidar

de su padre 0 madre y de sus

hermanos.

Es importante para los adoles-
centes gue viven con EMN en-
tender que los limites vy las
normas también se aplican a
ellos al igual que al resto de
los estudiante. El gozar de
mucha condescendencia
puede perjudicaries, provo-
cando distanciamiento con sus
amigos. El tratamiento de
"normalidad” en cambio, les
facilitara su plena integracion.

A veces puede ser dificil dis-
tinguir entre la rebeldia ado-
lescente normal y la conducta
alterada. Es muy importante
que todos los profesores y
demas personal sean sensi-
bles a las necesidades de los
jovenes y alertar de los cam-
bios anormales en su compor-
tamiento dentro o fuera del
aula. En tal caso habria que
preguntarse: {Este nuevo
patran de compartamiento tan
exagerado obedece a su situa-
cion familiar 6 es simplemente
un comportamiento puntual y
fuera de lugar? .
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ASESORAM

IENTO

Los estudiantes cuyo compor-
tamiento ha cambiado pueden
beneficiarse de asesoramien-
to, ya sea en |la escuela o de
ferma privada. Sin embargo la
gente joven no esta de acuer-
do en el valor de |a orienta-
cion cuando se trata de una
EMN de los padres.

Un estudiante sugirio:

"Creo que quizas
el joven podria
tener una entrevis-
ta con un psicolo-
20 y ponerse de
acuerdo sobre al-
gunas cosas que
los profesores ne-
cesitan saber, el
asesor puede infor-
mar de ello a los
maestros, Los
maestros deben

entender

la complejidad de
cada situacion y
que cada joven ne-
cesita ayuda
acorde con sus ne-
cesidades y apli-
carlo solo si el
joven esta de
acuerdo™.

La posibilidad de eleccién en
esta materia es muy impor-
tante para los alumnos mayo-
res.

"¥o no creo que el psicdlogo
de la escuela deba obligar al
joven a sequir una terapia a
menos que sea necesario o
solicitado por el propio javen.
El profesor no puede sustituir
a amigos y familiares.”

Si un estudiante sufre un
prolongado periodo de negati-
vidad, seria conveniente que
su profesor de confianza, ha-
blara con &l antes de comen-
tarlo con la familia.

Un joven que demuestra odio
o0 resentimiento con la vida,
debe ser tratado siempre con
seriedad y puede necesitar
ayuda profesional fuera de la
escuela.

ESTUDIANTES
AFLIGIDOS

Cuando la madre o el padre
del estudiante muere, haran
su duelo en una forma gue es
exclusiva de ellos. Como uste-
des saben, el duelo lleva
tiempo. La intensidad v la du-
racion de su pena v la mani-
festacion de la misma, tam-
bién serd completamente indi-
vidual.

Mo trate de "animar” a un es-
tudiante que esta pasando por
un duelo, los jovenes, comao
los adultos, en realidad nunca
“superan” el dolor de perder a
alguien gue aman, Simple-
mente cambia su forma de
sentir y de expresarse y va
cambiando a medida gque
aprenden a construir la vida
con el vacio y dolor que dejé
la perdida.
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Mientras, el estudiante puede
preferir hablar con el psicélo-
go de la escuela ¢ el
Capellan. También puede ser
muy beneficioso que los
demas miembros del perso-
nal, cancientes de la pérdida
del joven le comuniquen sua-
vamente su pesar. "Lamento
que usted y su familia estén
pasando por tan duros mo-
mentos”. Puede ser suficiente
apoyo, a menos que el estu-
diante demande mas

A muchos estudiantes les re-
sulta mas facil hablar con un
psicologo externo al sistema
escolar.

MM

Visitar al psicélogo de la es-
cuela puede ser demasiado
evidente y puede hacer que
los jovenes desconsolados se
sienten "débiles" por que ne-
cesitan ayuda.

Es importante respetar el
dolor de una persona joven,
inclusive auque uno no se
sienta comodo acerca de
cémo ellos se expresan. El
apoyo compasivo ayuda al
nifio a manejar el dolor.

Escuchar, sin expresar una opi-
nion, es una manera muy wtil
de ayudar a un joven afligido.

"Los profeso-
res que dedi-
can a sus estu-
diantes tiempo
y apoyo para
la cicatrizacion
de sus heridas,
les estan pro-
porcionar un
verdadero
regalo”.

(THE DOUGY CENTER FOR

GRIEVING CHILDREN AND FA-
MILIES, USA)



