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Se suele decir que los nifos no vienen con un
manual. Tampoco las enfermedades.

¢Por qué este manual? Este manual es el resultado de muchos
anos de ejercicio de asistencia social clinica e investigaciones con
familias, nifos y jévenes afectados por trastornos neuroldgicos.
Mientras se le presta mucha atencién a la persona que tiene ELAy
a sus familiares/cuidadores adultos, los nifios y los jovenes suelen
quedar sin voz, a pesar de que experimentan en gran medida el
mismo impacto, la misma tristeza, el mismo dolor y brindan los
mismos cuidados que sus pares adultos. A través de los anos, las
familias me han hecho a mi'y a otros profesionales clinicos muchas
de las preguntas que se plantean en este manual. ;Cdmo hablo
con mis hijos sobre mi enfermedad? ;Cémo les ayudo a entender
la enfermedad? ;Cdmo les hablo de los cuidados que me estan
brindando? ;En dénde busco apoyo, educacién y orientacién?

¢Quién deberia leer este manual? Este manual se escribid
principalmente para familias que viven con la ELA, lo que incluye
padres, abuelos, hermanos y otros miembros de la familia. Ademas,
también se elabord para asistir a los muchos profesionales del
cuidado de la salud y del ambito escolar que trabajan con familias
afectadas por la ELA. El objetivo de este manual es ayudar a las
familias a comenzar a responder muchas de las preguntas antes
mencionadas, asi como también ofrecer apoyo y sugerencias para
profesionales que asisten a familias afectadas por la ELA. Un tema
clave en todo este manual es la comunicacidon: cdmo comunicarse,
cémo mantener el didlogo y cémo incluirlo en la vida diaria.

¢ Qué incluye este manual? Este manual se basa en la practica
clinica y en investigaciones actuales. Especificamente, gran parte

de los datos y todas las citas estan tomadas del estudio nacional de
familias y ELA realizado por la University of Wisconsin-Milwaukee y
la ALS Association. Si bien el manual es integral, no pretende tener
la respuesta definitiva a todas las preguntas relacionadas con las
familias y la ELA. De hecho, suponemos que surgiran mas preguntas
con el paso del tiempo. Sin embargo, esperamos que las familias
usen este manual como una referencia para las preguntas que se les
presenten al brindar apoyo a hijos y/o nietos y al entrar en didlogo
con ellos.

¢A qué ninos y jévenes nos referimos? Este manual trata de cdmo
hablar con ninos pequenos, asi como también con jévenes de
mas edad. Usamos tanto el término “ninos” como “jévenes” para
referirnos a todas las personas jovenes de la familia. Sin embargo,
no establecemos un limite de edad, ya que los nifos pueden



tener desde uno o dos afos, mientras que los jovenes pueden ser
mayores de 18 afnos y aun estar en casa ayudando con los cuidados.

Este manual no es el resultado de un proceso individual. No se
podria haber elaborado sin el firme apoyo de la oficina nacional

de la ALS Association y de la gran cantidad de personas que
trabajan en las sucursales que propusieron correcciones invaluables
y aportaron su comprension de aspectos clinicos. Deseamos
agradecer especialmente a las extraordinarias familias y sus jévenes
que participaron en el estudio de familias y ELA y a las familias

que respondieron a la convocatoria de enviar sus fotos familiares.
Su participacidon en la investigacion y su voluntad de compartir

sus fotografias es un regalo para este manual: destaca el amor, la
compasidny el deseo intenso de las familias que viven con la ELA
de hacer todo lo que esta a su alcance para apoyar a sus ninos y
jovenes.

Melinda S. Kavanaugh
Profesora adjunta, Asistencia social
Helen Bader School of Social Welfare

University of Wisconsin - Milwaukee
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HABLAR SOBRE LA ELA GON
LOS NINOS Y LOS JOVENES

“Creo que hablar con ella
probablemente sea lo mejor. Me gusta
tener un buen didlogo y esas cosas. . .

Asi que pienso que conversar con ella
ayuda mucho.”

Joven de 18 atios
que vive con su madre con ELA



INTRODUCCION

Cuando un padre tiene una enfermedad, una de las cosas mas dificiles es hablar con sus hijos
de la enfermedad, su avance y las emociones. Es posible que muchos padres sientan miedo
de danar a sus hijos o asustarlos al revelarles ese tipo de informacidn personal, entonces
evitan cualquier tipo de conversacidn sobre el tema. Si bien estos miedos pueden ser reales,
no deben impedir hablar con el nino o el joven. Hay algo que quedd claro luego de nuestras
investigaciones y nuestro trabajo clinico: Los nifos y los jévenes quieren saber sobre la
enfermedad y quieren enterarse por los padres. Esto también vale para cuando la persona que
tiene la enfermedad es un abuelo u otro miembro de la familia. Evitar hablar del tema durante
la enfermedad probablemente solo sirva para crear mas confusion, culpa o miedo en el nifoy
para levantar barreras de comunicacidon en la familia.

Este manual incluye datos y citas de familias que participaron en el estudio nacional sobre
familias que viven con la ELA y los ninos y jévenes que ayudan con los cuidados. A lo largo del
estudio y de las muchas entrevistas con jovenes que tienen familiares con otros trastornos
neuroldgicos, uno de los temas que mas se impuso fue el deseo de que el nino y el joven sean
escuchados y de que se les diga la verdad. Generalmente comprenden mucho mas de lo que
nosotros creemos, por lo que es muy importante basarse en una actitud abierta y sincera. ; Cual
es el préximo paso?

PREPARACION PARA EL DIALOGD

Puede ser muy dificil hablar de la ELA. Muchas personas que tienen ELA pueden estar
aceptando su diagndstico y tal vez tengan miedo de llorar o manifestar demasiado sus
emociones frente a sus hijos. Ademas, no todas las personas que reciben un diagndstico de
ELA experimentan el mismo ritmo de avance de la afeccién: puede ser muy rapido o durar un
tiempo largo. Esto puede ser atemorizante para la persona que tienen ELA y para su familia,
especialmente si nunca hablaron abiertamente del tema. Ademas, debido a la variedad de
ritmos de avance, puede ser dificil saber qué decir y cémo decirlo cuando la persona que
tiene ELA no sabe qué le espera. Si pensamos en la ELA como una afeccién de la familia, y no
solo de una persona, esto ayuda a evaluar cémo hablar del tema con la familia. Afecta a todos
los miembros de la familia. Dicho eso, hablar con sus hijos puede ser duro, porque todos los
miembros de la familia son distintos y reaccionan de su propia manera.

Este capitulo se elabord para ofrecer algunas sugerencias que ayudan a guiar el didlogo y
opciones para iniciarlo. El objetivo es ayudar a las personas que tienen ELA y a sus familias
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a sentir menos miedo y a adquirir recursos para hablar con los ninos y los jévenes, al mismo
tiempo que se ahuyentan los miedos de todas las personas afectadas.

COMO ABRIR EL DIALDGO

Antes que nada, hable del tema. Puede parecer obvio, pero muchas familias lo evitan. No quieren
hacerles cargar ese peso a sus hijos o suponen que al nifo o al joven ya le hablé otra persona, o
piensan que son suficientes las pocas “pistas” que dejé el padre.

La primera conversacion puede ser tan simple como preguntarle al nifno o al joven qué sabe. Es
posible que a usted lo asuste preguntar, pero comenzar por lo que el nino o el joven sabe sera
muy importante. De esa manera, usted podra enterarse de lo que ya sabe, derribar cualquier mitoy
completar la informacidn que le falte.

En segundo lugar, es importante hablar sobre la enfermedad al poco tiempo de recibir el
diagndstico. Los ninos y los jévenes tienen acceso a los medios de comunicacidn y a Internet como
nunca antes. Lamentablemente, ese acceso no siempre significa que reciben informacidn precisa o
presentada de una manera que puedan comprender. Como padre, usted puede ser la persona que
le dé un marco o una guia a lo que sus hijos oyeron y aclararles lo que creen que saben.

CONSEJO: Como iniciar el didlogo. Busque un momento en el que esté haciendo algo normal y no

estresante, como mirando television o relajandose en casa. Esto le da normalidad a la conversacion

Y le quita la presion de ser una ‘conversacion importante”.

No es necesario que esta primera conversacion sea larga ni profunda. De hecho, la mejor manera
de manejarla suele ser aprovechar el intercambio como una manera de abrir la puerta para
conversaciones futuras. Sin presidon, sélo sacar el tema por primera vez.

DURANTE LA CONVERSACION: PREGUNTAS FRECUENTES

Debajo encontrara varias preguntas frecuentes que le ayudaran a iniciar y continuar el dialogo
con el nino o joven de su familia sobre la ELA.

Pregunta: ;Y si mi hijo no quiere hablar de la ELA?

Es posible que el nifo o joven no quiera hablar y eso esta bien. Lo que usted esta haciendo al
abrir el dialogo es demostrarle que esta bien pensar en el tema, hablarlo y hacer preguntas. Las
siguientes son algunas sugerencias que ayudan a guiar la(s) conversacion(es) inicial(es):

Cree las condiciones para el didlogo y espere que sus hijos se acerquen a usted para hablar.
Digales que pueden acercarse a hablar con usted cuando sientan que estan listos.
Mantenga una conversacién normal sin presiones. Es posible que sean necesarias varias

conversaciones iniciales, pero estar disponible y tener una actitud abierta ayudara a allanar
el camino para una conversacién completa.

Algunas consideraciones: Es posible que sus hijos no quieran hablar del tema porque usted
no quiere hablar del tema. Es muy importante saber dénde estd ubicado usted antes de
hablar con el nino o joven de su familia para que usted transmita el ejemplo de dialogo
abierto y sincero.
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Pregunta: ;Y si me hacen una pregunta que no estoy listo para responder?

Esto puede ser duro, porque tal vez signifique que usted no esta aceptando lo que esta
ocurriendo. La forma en que los ninos y los jévenes enfrentan las enfermedades esta
directamente relacionada con cémo usted, como padre, enfrenta o lidia con la enfermedad.
Cuando un padre tiene una capacidad sdélida para lidiar con estas situaciones, probablemente
eso marque la capacidad del nifio o joven para hacerlo también. Aspectos a considerar:

B Piense posibles preguntas, aspectos que a usted le incomodan. ;Cédmo le gustaria
hablar de ese tema?;Qué lo haria sentirse cémodo?

O Esto puede ser el lugar, el momento del dia o sin van a participar otras personas.

B Demuestre que esta dispuesto a hablar de temas dificiles. Comience diciendo algo sobre
la ELA que lo incomode, quizas cdmo cambid alguna cosa.

O Por ejemplo: “Estoy triste porque ya no puedo usar mis brazos”.

B Responda con sinceridad y no tema decir que no sabe la respuesta o que “vamos a ir
descubriéndolo con el tiempo”.

B Ademas, responda segun la etapa del desarrollo del nino. A continuacidn, se desarrollan
sugerencias.
En el estudio nacional sobre ELA, muchos ninos y jévenes destacaron que no sacaban el tema
de la ELA porque se daban cuenta de que era dificil para su padre y comentaban: “No quiero
hacerlo sentir mal”, a pesar de que el joven queria saber mas. La persona que tiene ELA merece
recibir todo el apoyo que sea posible para ocuparse de la afeccidn y hablar sobre esta con el
nino o joven de su familia.

CONSEJO: Recuérdele a su hijo que estd bien hacer cualquier pregunta. Aun si usted no tiene una
respuesta inmediata.

Pregunta: ;Hay alguien que pueda ayudar a abrir el didlogo?

iSil Las sucursales de la ALS Association en todo Estados Unidos cuentan con personal que
cumple la funcidn de coordinadores de cuidados que pueden ayudarle a recorrer las opciones
para iniciar la conversacién y enfrentar sus propios miedos, asi como también los de su hijo. Las
sucursales también probablemente puedan brindar informacién sobre profesionales en la zona
que podrian ayudar (p. ej., consejeros y terapeutas de salud mental). Para buscar la sucursal mas
cercana a usted, visite http://www.alsa.org/community/. (NOTA: Hablar sobre pérdida, muerte y
morir es una preocupacion para muchas familias. Esto puede ser extremadamente dificil asi que
le dedicamos un capitulo entero mas adelante en el manual.)
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Pregunta: ;Cémo me adapto con mis hijos a lo que ahora es normal para mi?

Ustedes eran igual que cualquier otra familia, pero ahora usted tiene ELA. Su vida ya no es lo que
era, y eso puede ser dificil para todas las personas afectadas. Vivir con ELA requiere que usted
piense en maneras de establecer rutinas nuevas y maneras nuevas de hacer cosas: viva con, y ho a
pesar de la ELA. En palabras de una adolescente de 17 anos: “Todos tienen alglin problema: este
nos tocd a nosotros”.

Muchas familias hablan de los cambios en sus rutinas familiares, incluida la dificultad de
accesibilidad con equipos y el temor de estar en publico cuando algo suceda. Si bien todas estas
preocupaciones son validas, si hay algo que sabemos a partir de las entrevistas y el trabajo con
ninos y jévenes es que desean mantener lo mas posible las actividades normales.

Aunque es claro que la vida cambia, jqué puede hacer usted para establecer lo que ahora es
normal para su familia?

B Sieran una familia que salia de campamento, haga viajes cortos de un dia o lleve a otras
personas para que ayuden.

B Siiban al cine, coordine para conseguir asientos en los pasillos.

B Siausted le encanta la playa, alquile una silla de ruedas para arena como la que usa la
familia de la foto.

Pregunta: ;Y si mi hijo quiere hablar con otra persona?

Nifio o joven, su hijo tal vez se sienta mas cdomodo hablando con otra persona. Esto esta bien

y no se debe entender como un reflejo de una mala relacién entre usted y su hijo. De hecho,
muchos nifos y jovenes tienen relaciones cercanas con entrenadores, maestros, asistentes
sociales y otras personas. Este es un consejo que da un adolescente que tiene un padre con ELA:

“Simplemente tienes que buscar esa persona especial con la que puedas hablar, que sea un amigo o
un familiar cercano de verdad”.
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Si usted abrid el didlogo, evalie cdmo se siente su hijo sobre seguir hablando del tema con
usted o con otra persona.

Digale a su hijo que usted no se disgustara ni se ofendera si quiere hablar con otra persona. Dar
lugar a que su hijo hable con otra persona de confianza ayudara a aliviar la ansiedad, el miedo y
la confusidn del nino o joven sobre la enfermedad y puede abrir la puerta a conversaciones con
usted. Si su hijo efectivamente prefiere hablar con otra persona, aseglrese de que esa persona
tenga acceso a expertos en el tema para recibir apoyo e informacién detallada sobre la ELA.

QUE DECIRLES A SUS NINDS Y JOVENES SOBRE LA ELA

Después de abrir el didlogo, continle con informacién basica sobre la ELA. Es importante no
abrumarlos con demasiados detalles al principio. Es posible que sus hijos solo sepan lo que
vieron en su familiar con ELA y cdmo le afecta a esa persona en ese momento, asi que guielos
para que entiendan la enfermedad.

Ejemplo: Si la persona que tiene ELA todavia puede caminar pero ya no puede hablar, expliqueles
a los hijos que ast es como se ve la ELA en esta situacion, pero que puede ser diferente para otra
persona. De esa manera, no verdn la ELA como una “enfermedad de la voz”.

En el estudio nacional de familias y ELA, se determind que muchos nifios/jévenes tienen algo
de informacidén basica, pero que confunden los detalles. Esta informacién errénea puede llevar
a suposiciones sobre sexo, edad y cémo se adquiere la enfermedad, por ejemplo: “solo a las
niAas les da ELA”. Esta conversacion es la oportunidad de aclarar los detalles y ayudar a sus
hijos a conocer la informacidn basica sobre la ELA. Aunque usted esté viviendo con ELA, eso no
necesariamente significa que es especialista en el tema. La ALS Association tiene materiales que
le explicaran la enfermedad en detalle. Puede usarlos como guia para conversar con sus hijos.

Algo para tener en cuenta. Evitar hablar en absoluto con sus hijos sobre la ELA puede parecer
una medida para protegerlos y mantenerlos en la normalidad, alejados del dolor y del estrés
de lo que le estd pasando a usted o su ser querido con ELA. Sin embargo, la “proteccion”
puede generar una situacion de secreto y miedo en los hijos y transmitir el mensaje de que no
necesitan o no merecen saber lo que esta pasando. Esto puede crear un conflicto porque los
ninos se dan cuenta de que algo cambid.

Piense por qué usted quiere protegerlos.

B Sise debe aque usted no sabe qué decir, hable con alguna persona de la ALS Association
0 con un consejero/terapeuta especializado en este campo.

B Sise debe a que usted conoce a sus hijos y sabe que no lo van a manejar bien, pdngase en
contacto con un familiar, amigo o terapeuta de su confianza para que le ayude a guiar el
dialogo.

B Perosi es simplemente porque usted cree que no lo van a manejar bien o porque no
quiere que ellos sepan, eso puede propiciar resentimiento y aislamiento por muchos afos.

Mantenga el didlogo. No es necesario que hable del tema constantemente, pero no deje de
hacerlo. Mantenga a sus hijos, ninos o jévenes, interesados. Tenga una actitud abierta y deles
la oportunidad de preguntar cualquier cosa a sabiendas de que recibirdn una respuesta clara.
Saqueles el tema de vez en cuando, especialmente en los momentos en que la ELA avancey
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lo que ahora es normal para usted esté cambiando. Compruebe cdmo se estan sintiendo y si
tienen alguna pregunta mas. No son siempre ellos los que tienen que acercarse. Mantener el
didlogo es una manera de hacer que la familia se sienta normal.

Escuche. Quizas lo mejor que puede hacer es estar presente y escuchar. Sus hijos pueden estar
enojados, confundidos o tristes. Esclchelos y permitales que expresen sus sentimientos. Luego
mantenga el didlogo.

DIALOGO POR GRUPO DE EDAD

Los ninos y los jévenes lidian de distintas maneras con las situaciones de enfermedad de

padres o familiares. Ademas de saber cdmo responde su hijo a los factores estresantes y a las
situaciones dificiles, también es importante entender cdémo pueden responder los hijos seglin
su etapa del desarrollo, es decir, cémo su edad, capacidad intelectual y habilidades emocionales
les ayudan a enfrentar la ELA. Sobre la base de la teoria del desarrollo, social y cognitiva'y la
practica clinica, se elaboraron las siguientes secciones como puntapié inicial para pensar en
cémo hablar con los hijos a sus distintas edades. Si bien no existe un modo “correcto” ni un nifo
o joven “ideal”, entender cdmo abordar la conversacién de acuerdo con cada grupo de edad
puede ser extremadamente util.
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Grupo de
edad Hitos del desarrollo Sugerencias para el dialogo
Bebés B Los bebésy los nifios pequerios B Mantenga la rutina normal en todo lo que
y nifos necesitan de una rutina, necesitan sea posible.
pequefos sentirse seguros y pueden percibirla | m Permita que el nifio se monte en la silla de
(0 - 3 afios) ansiedad y el miedo del padre. ruedas o se siente con la persona que tiene
ELA. Cree un ambiente normal “nuevo”
(horarios de comidas, alimentaciones, suefio,
etc.).
Infancia En esta etapa, los ninos son B Es posible que los padres sientan que
temprana pensadores concretos y no necesitan sus hijos son demasiado pequenos para
(3 - 7 afos) conversaciones complejas, pero hablarles sobre la ELA, pero la verdad es
sienten curiosidad y lo mas probable que el nifo ve y sabe: “Papi esta distinto que
es que hagan preguntas (muchas, mami”.
muchas preguntas) y algunas seran m Esimportante ser claro y sincero. Es posible
muy directas. que el nino crea que hizo algo mal, que no
Los nifos de este grupo de edad fue lo suficientemente obediente, que no
pueden ser muy egocéntricos (todo escuchd, etc.
tiene que ver con ellos) y tienen B Este es un punto decisivo en el que hay que
“pensamientos magicos”, lo que apoyar y tranquilizar al nifio haciéndole
quiere decir que creen que algo entender que no es responsable por la ELA.
sucede porque ellos lo provocaron o | g (ysar lenguaje de la calle o términos
porque lo pensaron. Es posible que complicados puede confundirlo. En cambio,
sientan que ellos, su comportamiento puede usar un lenguaje simple y directo (a
o su mal comportamiento causd la papi le duele, papi no puede caminar, etc.).
ELA. i .
B Esimportante hablar de lo que el nino ve
Los nifios de este grupo de edad (papi en unasilla de ruedas).Expliquele que
también son muy literales. es la enfermedad la que provoca eso, pero
Los nifios de este grupo de edad que puede ser distinto para cada persona.
no tienen la capacidad de entender m Cuando usted dice “seis meses”, los nifos
situaciones abstractas o hipotéticas. pequefos no tienen idea de lo que eso
Durante esta etapa, estan enfocados significa, asi que héableles del aquiy ahoray
en lo que perciben, mas que en lo no use referencias de tiempo abstractas.
que es légico.
Finalmente, los ninos de este grupo
de edad no estdn orientados al futuro,
asi que el tiempo no tiene el mismo
significado para ellos.
Infancia Los nifos entre estas edades estan B Al hablar sobre la ELA, usted puede explicar
media enfocados en la identidad. ;Quién aspectos mas complejos y dar mas detalles.
(8 - 12 afos) soy? ;Soy el que tiene un padre en m Continle asegurdndose de que sus hijos
silla de ruedas? sepan que no tiene nada que ver con ellos y
Los ninos de este grupo de edad que tener un padre con ELA no es una cosa
tienen la capacidad de resolver negativa.
problemasy pueden usar la logica. H Si bien tener un padre con ELA no es
normal, es importante normalizar la
experiencia en términos de la familia y de
cémo hablar del tema.
B Hablar sobre la ELA puede ser un poco
ma3s facil si usted da detalles y habla de las
consecuencias.

8 Lasfamiliasy la ELA




Grupo de
edad

Hitos del desarrollo

Sugerencias para el dialogo

B Usted puede ayudar a que sus hijos

reconozcan y establezcan conexiones entre
sus emociones y sus pensamientos. ;Cémo
se sienten cuando les hablan de la ELA?
Guielos para interpretar sus emociones de
una manera saludable.

m Digales que estd bien que se sientan tristes

por los cambios que podrian presentarse
y al mismo tiempo deles la oportunidad
de describir lo que piensan. Estimulelos a
hablar y describir lo poco o lo mucho que
deseen decir.

Adolescentes/
jovenes
(13 - 18 afios)

Los adolescentes suelen enfrentar

el tema enfocdndose en la emocidn,
aunque estén luchando por controlar
esas emociones.

Los cambios hormonales influyen
en este conflicto y los adolescentes
luchan con su propio sentido de
pertenenciay su identidad.

En esta etapa, la mayoria de los
jovenes ya desarrollé mas habilidades
cognitivas y la capacidad de entender
las ideas abstractas.

Pueden plantearse situaciones
hipotéticas, lo que incluye cémo
podria ser la vida con ELA mas
adelante.

Los adolescentes estan desarrollando
su propio ser, por lo que pueden
parecer desinteresados o no
comprometidos con la conversacion.
Si bien ciertamente puede deberse
al aspecto emocional, también

estan procesando quiénes son en

el contexto de lo que usted les esta
diciendo.

El conflicto con los adolescentes
puede ser muy dependiente de

su momento del desarrollo dada

su necesidad de encontrarse y de
ubicarse en un grupo de pertenencia
con sus pares.

Los adolescentes tienden a responder
bien cuando saben que los escuchan
y respetan y usted logra entender su
punto de vista.

B Esimportante abordar el aspecto emocional

de lo que entienden de la ELA.

B Ocupese de saber cdmo se estan sintiendo y

permitales expresar sus sentimientos sin ser
juzgados.

B Abordar situaciones hipotéticas puede

derivar en una exteriorizacién de angustia
y emociones que pueden fluctuar
ampliamente, lo que muchos padres evitan.

B Sin embargo, hablar sobre los sentimientos

del joven es tan importante como saber lo
que piensa. Es posible que el joven no sepa
cémo explorar sus emociones.

B Buscar la asistencia de un profesional en

ese momento puede ser extremadamente
util. El profesional puede ayudar al joven
a procesar el aspecto emocionaly es una
persona externa que puede satisfacer la
necesidad de confidencialidad del joven.

B Al hablar con su hijo adolescente, reconozca

que se esta definiendo su personalidad.

B Mantenga la conexién comunicativa, pero

permita que el adolescente pase tiempo
con sus amigos para aliviar los conflictos
que son muy comunes.

B Mantenga abierto el didlogo. Aseglrese de

que su hijo adolescente sepa que puede
acercarse en cualquier momento para
hacer preguntas. Un adolescente puede
cerrarse si usted le pregunta con demasiada
frecuencia; simplemente hagale saber que
usted esta ahi.

Hablar sobre la ELA con los nifios y los jévenes
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En definitiva, usted conoce al nifio o joven de la familia y sabe cémo escuchay
asimila la informacién. Esperamos que la guia anterior sirva para complementar esa
informacidén y les ayude a usted y a su familia a hablar abierta y sinceramente sobre
la ELA, los miedos, las preocupacionesy las alegrias.

Referencia

1. Hutchison, E. (2013). Essentials of the human behavior. (Fundamentos de la conducta humana).
Thousand Oaks, CA: Sage.
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NINOS Y JOVENES
CUIDADORES

“Realmente es un desafio. . . Siempre
esta ahi para recordartelo y ese tipo
de cosas. Tienes que dejar de lado el
cuidado de tus propias cosas porque
realmente tienes que estar aht para
ayudar.”

Joven de 14 anos
que vive con un padre con ELA



12

INTRODUCCION

Las familias brindan la mayor parte de los cuidados de las personas que tienen una enfermedad!
Suelen ser los cédnyuges adultos y los hijos adultos quienes las cuidan. Sin embargo, hay muchas
personas cuidadoras de familiares que estan profundamente comprometidas con esa tarea, pero
rara vez se les presta atencién. Estas personas son la gran cantidad de nifos y jévenes de los hogares.

En Estados Unidos, aproximadamente 1.4 millones de nifos y jévenes son cuidadores y se ocupan de
una variedad de actividades de cuidado que incluyen hacerle compania a su familiar, garantizar su
seguridad y bafar y alimentar a su familiar? Aldn asi, a pesar de que suelen realizar una tarea gigante,
a estos cuidadores o a la tarea que realizan se les presta muy poca atencién o muy poco apoyo, lo
que deja a estos jovenes y a los pacientes que dependen de ellos con una sensacién de aislamiento
y falta de apoyo.

;Como abordamos o reconocemos la funcion de cuidadores que cumplen los jovenes?

Este puede ser un tema muy dificil de hablar ya que algunas personas pueden sentir que esta mal
o es de alguna manera abusivo depender de un nifo o un joven del hogar para ofrecer cuidados
personales. Sin embargo, es importante tener en cuenta: cuidar a otra persona siendo un nifo o
joven no es malo en si mismo. Pero, cuando no hay comunicacion, apoyo ni guia que contengan
esos cuidados y las necesidades del cuidador, esta situacidn puede traer consecuencias negativas
para todos los que participan. Tomando datos del estudio sobre ELA y familias, asi como también
otras investigaciones sobre cuidadores jovenes, este capitulo se elabord para brindar detalles sobre
el nivel de atencidn que dan nifos y jévenes, ahuyentar miedos de padres y jévenes, y presentar
sugerencias para que estos jovenes reciban apoyo de sus familiares y amigos.

Las familias y la ELA



NINDS, JOVENES Y CUIDADOS

Los ninos y los jévenes atraviesan experiencias y sentimientos complejos cuando tienen un
padre o familiar con ELA. No solo conviven con la enfermedad en la casa o dentro de la familia
sino que en muchos casos, si no la mayoria, participan activamente en brindar alguna medida de
cuidado directo a su familiar con ELA. En el estudio nacional de familias que viven con ELA, mas
de un tercio de todas las familias que participaron en el estudio tienen un joven menor de 18
anos en el hogar, y la mayoria de esos jévenes brindan cuidados.

DIALOGOD SOBRE LOS CUIDADDS

Si bien que una persona cuide a un miembro de la familia es extremadamente comun, raramente
se habla de los ninos o jévenes cuidadores a pesar de los muchos que cumplen esa funcién.Por lo
tanto, explorar cdmo se sienten tanto la persona que tiene ELA como el joven es importante para
el bienestar de la familia.

Preocupacidon parental. Los padres con ELA pueden tener reservas para contarles a otras personas
que sus hijos ayudan a cuidarlos, ya que no desean llamar la atencién sobre el cuidado que

les brindan por miedo a que termine siendo un tema problematico para el joven. Los padres
también pueden sentir que depender de un nifio o joven es de alguna manera abusivo o negativo.
Estos sentimientos son comprensibles, pero suelen levantarse como barreras que impiden la
comunicacion familiar y la atencidn de las necesidades de cuidados. Si usted depende de un nino
o un joven para brindar cuidados a un miembro de la familia con ELA, eso no significa que es un
mal padre. Significa que usted necesita asistencia. Aspectos a tener en cuenta:

B Hable del tema. La clave es afrontarlo, hablar del tema y no tratar la necesidad de cuidados
como una barrera en el hogar. Ademas, el didlogo abierto puede revelar que el nifio o joven
se beneficiaria del apoyo y del desahogo (participar en actividades o hablar) para enfrentar
lo que el joven estd haciendo para ayudarle.

B No trate de “protegerlos”. En el estudio nacional de cuidadores jovenes de personas con
ELA, varios padres detallaron las tareas de cuidado realizadas por un joven en el hogar, sin
embargo no quisieron que el joven fuera entrevistado con este argumento: “No quiero que
piense en el tema”. Muy parecido a lo que ocurre con hablar sobre la ELA, es comprensible
desear proteger o resguardar a su hijo. Pero si el nino esta brindando cuidados, ya sabe lo
que estd pasando; o cree que sabe lo que esta pasando. Interesar a los jévenes cuidadores
en hablar sobre los cuidados que brindan y cdmo se sienten sobre eso servira para apoyarlos
y hasta puede unir a las familias. También puede llamar la atencién sobre la necesidad de
que otros participen, incluidos profesionales del cuidado de la salud, otros miembros de
la familia o amigos adultos para ayudar con los cuidados y compartir esa tarea. Ademas,
hablar sobre los cuidados que usted necesita y la atencién que ofrecen ninos y jévenes
da una oportunidad de dialogar sobre las necesidades y las preocupaciones con todos los
afectados. Sea cual fuere el resultado, el objetivo es hablar de la situacidon y buscar maneras
de apoyar a la familia entera.

Nifios y jévenes cuidadores 13



JOVENES CUIDADORES: PREGUNTAS FRECUENTES

¢ Qué significa ser un cuidador a una edad temprana? ;Cémo habla del tema el padre, el abuelo
u otro miembro de la familia? ;Qué se puede hacer para ayudar o apoyar al joveny a la persona
con ELA? Las siguientes son algunas de las preguntas comunes sobre cuidadores jovenes.

Pregunta: ;Qué es un cuidador joven?

Si bien la franja de edad suele estar en debate? los cuidadores jévenes generalmente se definen
como ninos o jévenes menores de 18 anos de edad que suministran algun nivel de cuidados a un
miembro de su familia (padre, abuelo o hermano) que va mas alla de los quehaceres domésticos
basicos o tipicos.

Pregunta: ;Qué hacen los cuidadores jovenes?

Se ocupan de una variedad de tareas de cuidado que incluyen bano y alimentacidn, hacer
compania y asegurarse de que el familiar no se caiga ni se atragante. Los cuidadores jévenes se
ocupan de tareas que llevan mucho tiempo y estan fuera de la variedad de actividades tipicas o
normales de los nifios y los jévenes? Estos cuidados pueden ser diarios o semanales, pero suelen
implicar muchas horas por dia. En cuanto estos ninos y jévenes brindan cuidados mas alla de

los quehaceres domésticos simples, estas tareas se suman a sus responsabilidades tipicas (como
mantener limpio su cuarto).

Pregunta: ;En qué se diferencian los cuidados en familias con ELA?

A partir del estudio nacional sobre familias con ELA, sabemos que los nifos y jévenes de estas
familias se ocupan de una variedad de tareas de cuidados de forma muy parecida a los millones
de otros cuidadores jévenes de Estados Unidos. Sin embargo, dada la complejidad de los
sintomas de la ELA, los cuidadores jévenes de personas con esta enfermedad, comparados con
otros cuidadores jévenes, se encuentran con mas frecuencia en situacidon de tener que ocuparse
de dispositivos de ayuda como equipos de aspiracién, respiradores mecanicos (ventiladores),
sondas (tubos) de alimentacidn y otros dispositivos de adaptaciéon. Ademas, dada la trayectoria
generalmente mas breve e intensa de la ELA, suelen tener que ocuparse de tareas de cuidado
mas complejas por periodos de tiempo mas breves, en comparacién con aquellos que atienden
una afeccidn que tiene una trayectoria mas larga, como la enfermedad de Huntington.*

A continuacién encontrard una lista de algunos de los cuidados mencionados por los ninos y
jovenes de familias con ELA:

B Configuracidn, manejo y asistencia de dispositivos de comunicacidn

Hablar con el médico en nombre del familiar con ELA

Ayudar a preparar la comida y alimentar a la persona con ELA

Hacer el seguimiento de el/los medicamento(s) y darselo(s) al familiar

Limpiar y ocuparse del equipo de respiracidon mecanica

Ocuparse de hacer los ejercicios de rango de movimiento con la persona con ELA

Limpiar la baba/saliva y ayudar con la higiene oral

Trasladar y banar
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Pregunta: ;Cémo hablar sobre brindar cuidados con sus hijos, sean ninos o
jovenes?

Primero piense como hablan como familia. Cuando hay que hablar de un tema dificil, ;cual es la
manera normal de conversar del tema? ;Son una familia abierta y comunicativa o cada uno se
guarda los temas y los sentimientos? Evaluar cdmo se comunican en circunstancias comunes es
crucial para comprender cémo podran hacerlo sobre los cuidados. Dada la necesidad de un didlogo
abierto y sincero, adaptar la forma en que su familia se comunica sera vital para seguir adelante.

B Hagale saber a sus hijos, nifios o jévenes, que usted aprecia el cuidado que dan y que usted
los ama independientemente de los cuidados que si 0 no brindan.

B Aligual que ocurre con hablar sobre la ELA, hagales saber a sus hijos que pueden hablar
sobre sus sentimientos y experiencias con respecto a los cuidados que dan en cualquier
momento, hieran o no, sus sentimientos.

B Dé ejemplo de didlogo contandoles cdmo se siente usted y diciéndoles que tal vez sea dificil

por momentos tener que recibir ayuda de ellos, pero que a veces usted lo necesita. De esa
manera, es posible que ellos se sientan comodos también para decir que a veces es dificil.

CONSEJO: Si usted, como la persona que vive con ELA, siente que estas conversaciones pueden
herirlo, es un momento excelente para detenerse y hablar con un consejero, un proveedor de salud
mental o un coordinador de atencion médica de ELA. Usted merece recibir asistencia en este
momento.

Pregunta: ;Cémo se sienten los jovenes con respecto a ser cuidadores?

Mientras usted estd evaluando el estilo de comunicacién de su familia y sosteniendo un didlogo
abierto sobre tareas de cuidado, es importante pensar sobre cémo sus hijos/nifos se sienten
sobre brindar cuidados. Esta es una pregunta complicada, que suele estar tefiida por cdmo

se sienten en términos generales sobre tener un padre/abuelo con ELA y lo que saben sobre

la enfermedad. Es vital que reciban informacidn sincera, precisa y adecuada para la etapa

del desarrollo en que se encuentran. Esta informacidn les ayudara a procesar las tareasy a
comprender cOmo se sienten con respecto a brindar cuidados: lo que les gusta hacer y lo que
no les gusta hacer. Como sucede con muchos otros aspectos de la nifez, los cuidadores jévenes
pueden tener sentimientos distintos sobre cumplir esa funcién.

Sentimientos positivos

Los ninos y los jévenes brindan cuidados por una variedad de razones, entre las cuales no es
menor su deseo de ayudar. Es una expresidn de amor y cuidado: y algo que pueden hacer en
un momento en que no hay mucho que se pueda hacer con relacidn a tener ELA. Muchos
jovenes tienen una actitud extremadamente positiva con respecto a brindar cuidados. Estan
retribuyendo y desean hacerlo.

CONSEJO: Los cuidadores jovenes suelen tener tanto sentimientos positivos como negativos
sobre brindar cuidados. Tranquilicelos diciéndoles que estd BIEN sentirse de las dos maneras.
Estimulelos a permitirse sentir lo que sienten y hablar de eso.

Nifos y jévenes cuidadores 15
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Sentimientos negativos

Por otra parte, los jévenes luchan con los cuidados que brindan. Es posible que se sientan
atrapados y sientan la exigencia de brindar cuidados, o sienten que no pueden dejar de hacerlo. Es
posible que sientan que estan perdiendo su nifez y que no son como otros ninos normales.

Las siguientes son algunas maneras excelentes de comunicarse con los jévenes sobre sentimientos
potenciales relacionados con brindar cuidados:

B Hagales saber cdmo se siente usted, que tienen apoyo y que no son los Unicos cuidadores
jovenes del mundo.

B Necesitan saber que los escucharan durante el proceso de cuidado. Muchos jévenes
comentan que sienten que no tienen voz en los distintos temas, aun cuando participan
cuidando a su padre. Si bien no es necesario que los jévenes cuidadores tomen decisiones,
hacerlos participar y escuchar lo que tienen para decir los hara sentir parte del proceso.

B Ala hora de pensar cémo se podrian sentir ayudando con los cuidados, lo mejor es hablar
del temay saber que lo que sea que sientan esta bien; aun si eso significa que estan
luchando con el tema.

Estos puntos se ilustran en una cita de un joven cuidador de 16 anos, que compartid este
consejo con otros jévenes:

“Es importante asegurarse de no hacerle sentir a la persona que cuidas que es una carga. Aprende
a amar la tarea de cuidar a la persona y crea una actitud trabajadora; pero nunca sientas que
siempre tienes que ser el fuerte. Eso castiga mucho al cuerpo.”

Como padre, puede ser muy duro oir esto, pero es la razén por la que es tan importante
comunicarse y buscar apoyo tanto para usted como para su hijo. Es posible que, por una serie
de razones, usted se encuentre en una situacidn por la que necesita que el joven ayude. Los dos
necesitan hablar del tema, ser sinceros y abiertos y buscar maneras de obtener ayuda y apoyo
para los dos.

Pregunta: ;Cémo afecta a los ninos y los jévenes brindar cuidados?

Los cuidadores jévenes experimentan una variedad de consecuencias por esa tarea, desde
sentimientos positivos hasta el aislamiento. Algunos manifiestan un cambio del estado de
animo, que puede llegar a depresidn y ansiedad.” Es posible que se retraigan y hasta que tengan
dificultades para dormir. Esto puede deberse al miedo a lo desconocido, preocupacidn por el
bienestar de su familiar con ELA o agotamiento por cumplir con las tareas de cuidado al tiempo
que se mantienen al dia con la escuela. Es importante evaluar cémo esta su hijo y que hablen
sobre sus sentimientos y emociones.

Ademas de sentirse ansiosos o deprimidos, muchos cuidadores jovenes tienen problemas en
la escuela. Suelen llegar tarde porque se quedan dormidos, no siempre terminan sus deberes
escolares, y luchan para mantenerse despiertos y concentrados en clase? Si bien no todos los
cuidadores jévenes tienen las mismas experiencias, es vital prestar atencién a cémo les esta
yendo, cdmo se estan sintiendo y cdmo estan en la escuela y otras actividades. Mas adelante
hablaremos de la escuela pero, en términos generales, la clave es dialogar abiertamente,
escuchar y buscar maneras de apoyarlos.

Las familias y la ELA



APOYO A LOS CUIDADORES JOVENES

“. .. aveces siento que siempre estoy ayudando a otros, pero nadie estd aht para ayudarme a mt,
me parece. Eso seria lo ideal, como tener a alguien que te diga vamos, st, buen trabajo, o algo ast.
Entiendes, a veces.”

La cita anterior de una adolescente de 15 anos destaca la necesidad de apoyar a los cuidadores
jévenes como individuos y de reconocer los cuidados que ofrecen. Ya sea un adulto o un

nino, los cuidadores no suelen ser tenidos en cuenta por otros familiares, por los médicosy la
comunidad. Sin embargo, dados los cuidados exhaustivos brindados por familiares, asegurarse
de atender las necesidades del cuidador es crucial tanto para el paciente como para el cuidador.
En un estudio de jévenes que cuidan de padres con enfermedad de Huntington, los cuidadores
jovenes manifestaron que deseaban que los tuvieran en cuenta y que los apoyaran en lo que
hacen.* No estan pidiendo tener toda la atencidn, sino saber que cuentan con apoyo y que
tienen a alguien a quien recurrir para hablar de los cuidados que brindan y de sus sentimientos.
Esto no es distinto para los cuidadores jévenes de personas con ELA.

Las siguientes son opciones de quiénes pueden apoyar a los jévenes: amigos, familiares y otros
adultos.

7 . 4 & Walk to i
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Amigos y pares

Los jévenes cuidadores suelen estar en una situacidn confusa con respecto a los amigos. Desean
sentir que pertenecen a un grupo y que son aceptados, que es justamente el lugar donde deben
estar por su etapa del desarrollo: especialmente los jévenes mayores que estan desarrollando
su identidad e individualidad tomando distancia de la familia. Sin embargo, sabemos que

los jévenes cuidadores se pueden sentir aislados porque, de todos sus amigos, suelen ser los
Unicos que cuidan a un miembro de la familia.2*® En el estudio nacional sobre familias con ELA,
practicamente el 50% de los jévenes entrevistados afirmaron que es dificil hablar con los amigos
sobre cuidados, por lo que desean hablar con alguien que esté pasando por lo mismo. El valor

y la importancia de los pares y su apoyo es crucial y una de las conclusiones mas importantes
sobre cuidadores jovenes es la necesidad de tener amigos que “entiendan”® Los amigos pueden
dar apoyo y también traer normalidad a la vida del joven.

Nifos y jévenes cuidadores 17
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Estas son algunas de las medidas que puede tomar para estimular una participacidon mayor de
los amigos y pares de su hijo:

B Estimule a su hijo a pasar tiempo con sus amigos y asistir a las clases y actividades
escolares con el fin de resguardar su ninez y desarrollar redes de pares.

B Ademas de sus amigos actuales, es importante que busque oportunidades para
compartir con jovenes que estan en situaciones similares de cuidado y que tienen
familiares con ELA. Ejemplos:

O Grupos de apoyo por medio de organizaciones que se ocupan de la ELA

O Campamentos de descanso para jovenes

T R T e

el et e :

Las sucursales de la ALS Association estdn siempre ampliando los programas para jovenes,
muchos de los cuales ofrecen grupos de apoyo, programas familiares y programas de
descanso o campamento que brindan tiempo a los jévenes para construir lazos comunitarios
con otros jévenes que estan en situaciones similares. El objetivo de los programas para
jovenes es reducir el potencial de sentimientos de resentimiento a largo plazo o deterioro

del bienestar psicoldgico debido a falta de apoyo o reconocimiento de sus tareas como
cuidadores. Hablar sobre los sentimientos y compartir con otras personas que estan en
situaciones similares en contextos de descanso o campamento puede ahuyentar miedosy
demostrar que el joven no esta solo. Encontrard mas informacién sobre recursos ofrecidos por
las sucursales mas adelante en este manual.
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Otros familiares y amigos adultos

Es frecuente que otros miembros de la familia o amigos adultos sepan que los
jovenes estan a cargo de brindar cuidados, pero no saben bien qué hacer para ayudar
o asistir a la familia. Si bien el primer paso debe ser siempre hablar con la persona
que tiene ELA y un padre/familiar adulto, existen muchas otras maneras en que los
familiares y amigos pueden apoyar a los jévenes en el hogar.

B Reconocer a los jévenes y hacerles saber que usted los escucha y que
pueden contar con usted. Los cuidadores jévenes suelen estar aislados y ser
vulnerables. Raras veces tienen pares que también sean cuidadores, asi que
reconocer su tarea y preguntarles cémo estan y qué necesitan puede ser de
enorme importancia para sus vidas.

B No tema preguntar sobre los cuidados que brindan y preguntar cémo
se sienten al respecto. Tenga en cuenta que con frecuencia estaran mas
preocupados por el bienestar de la persona con ELA que por sus propios
sentimientos. Aseglrese de tener una actitud abierta y de hacerles saber que
pueden compartir de la manera que necesiten.

Para la persona que tiene ELA y su familia, es igual de importante tener amigos y
familia para recurrir en busca de apoyo y descanso para el cuidador joven.

B Ocupese junto con otros miembros de la familia y amigos de relevar al joven
o darle tiempo de descanso. Al igual que los cuidadores adultos, a los jévenes
los beneficia tener tiempo libre para hacer sus propias actividades (escuela,
amigos, comunidad), lo que es fundamental para su propio cuidado personal.
Haga participar a otros adultos y amigos para ofrecer apoyo o relevo de las
tareas de cuidado para los pacientes con ELA, para asi permitir al joven tener
tiempo para su cuidado personal.

m Organice un programa de “conexién de cuidados” (care connection), que
puede servir para aliviar algo del estrés del cuidador para todos los cuidadores
de la familia. Armar una red de conexién de cuidados es una manera de
liberar tiempo para el padre que esta bien para que lo comparta con el joven
que brinda cuidados, mientras que un participante voluntario de conexién
de cuidados le hace compania a la persona que vive con ELA. Para obtener
informacién sobre cémo establecer una conexidn de cuidado, visite
http://www.alsa.org/als-care/caregivers/care-connection.html.

B Siusted es un amigo o miembro de la familia, ofrezca ayuda en los cuidados, ya
que muchos jévenes no quieren sentirse como si se estuvieran quejando o como
si fueran una carga para usted si le piden ayudar a su padre. Es posible que el
joven haga una asociacién positiva con el cuidado y usted no querra perjudicar
eso al hacerse cargo sin preguntar y asegurarse de que el joven se lo toma bien.

B Pregunte al joven qué puede hacer usted para ayudar con tareas de cuidado
efectivas o simplemente apoyandolo. El cuidador joven probablemente se
sienta incdmodo pidiendo ayuda, asi que ofrecerla es importante. En el estudio
de la ELA, quedd demostrado que los cuidadores jévenes quieren ayuda,
particularmente con las tareas practicas. El hecho de que otro adulto se ocupe
de la atencion hara mucho por aliviar la mente del joven y disminuir el estrésy la
carga potenciales.
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CAPACITACION Y EDUCACION DEL CUIDADOR

“Ayudenme a saber qué hacer y como hacerlo.”

Como lo muestra la cita anterior de una cuidadora de 11 afos, ser cuidador requiere capacitacion
y guia, particularmente cuando el cuidado tiene que ver con sintomas complejos y numerosos
dispositivos de ayuda. Por lo tanto, capacitar al cuidador es un aspecto crucial para el bienestar
tanto del paciente como del cuidador. Sin embargo, como en muchos aspectos de la vida como
cuidador joven, suelen quedar sin capacitacion ni educacion.

Los cuidadores jévenes no siempre saben qué hacer. Suelen quedar en una situacién en la que
tienen que ocuparse de cuidados para los que no fueron capacitados y con frecuencia simplemente
“se las van arreglando”. Ademas, los complicados dispositivos de ayuda relacionados con la ELA
pueden confundir y atemorizar. Es posible que a los cuidadores jévenes les preocupe si en realidad
no estan lastimando al su familiar. Esta es una oportunidad excelente para entrar en contacto con Ia
clinica o sucursal local de la ALS Association para buscar capacitacién y guia para el joven.

En muchas ocasiones, un enfermero, un fisioterapeuta, un terapeuta ocupacional, un logopeda
(foniatra) o un profesional del cuidado de la salud visita el hogar para guiar sobre las mejores
practicas de cuidado, pero desconocen al nifo o al joven como el cuidador. Esa es una oportunidad
perdida para hacer participar y capacitar al joven. Aun si el joven participa solo minimamente en
tareas de cuidado, como usar una sonda de alimentacién, o solo rara vez ayuda al padre a ir al bano,
igualmente es necesario que sepa la manera adecuada de trasladarlo hasta el bafno y cémo limpiar
cuidadosamente y mantener una sonda de alimentacién.

Los ninos y los jdvenes probablemente estén reticentes a que les ensenen. Para que el proceso sea
mas facil, digales que es importante que ellos sepan qué hacer y que hasta usted, siendo la persona
que vive con ELA, al principio no sabia qué hacer. Esto puede disminuir el estrés y la ansiedad
potenciales. Aspectos a considerar:

Continue el didlogo abierto y sincero.

Permita que su nifio o joven haga preguntas sobre el cuidado que necesita y desea la
persona que vive con ELA.

Inicie conversaciones sobre lo que ayuda, cdmo se sienten las cosas y la mejor manera de
hacer las cosas. De esta manera usted esta sacando el tema y mostrandole al nifio, en vez
de esperar que pregunte.

Ejemplos de maneras de hacer participar a los jovenes en capacitacion y educacion

Hable con los proveedores de equipos médicos durables (DME, por sus siglas en inglés).Si
usted tiene un elemento de tecnologia auxiliar de ayuda o un DME, solicite al proveedor
que le muestre al joven cdmo usar el aparato cuando el padre no lo esté usando. Esto le
permitira al joven hacer preguntas y explorar sin temor de lastimar al padre o arruinar la
maquina mientras esté en uso.

Cuando visite la clinica para una visita de control, pregtintele a su hijo si le gustaria ir con
usted para hablar con alguno de los terapeutas (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional

o terapeutas del habla) sobre cual es la mejor manera de realizar algunas de las tareas.
Suelen estar disponibles durante el horario de atencién de la clinica y pueden ser un
recurso excelente de capacitacién y guia.
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B Sisu hijo no quiereir a la clinica y puede sentirse mas cémodo en casa, pregunte si alguno
de los terapeutas puede hacer una visita al hogar (o pida colaboracién a una agencia de
atencién médica en el hogar) para que le muestre al joven practicas adecuadas para los
cuidados.

IMPAGTO A LARGO PLAZO EN EL GUIDADOR

Este es una aspecto que recibe muy poca atencidn, asi que es dificil suministrar detalles. Algunas
investigaciones demostraron que los jovenes cuidadores de la actualidad experimentan niveles
mas altos de depresidn y ansiedad que los que no realizan estas tareas.” Sin embargo, no esta
claro si tiene un efecto a largo plazo. Si bien algunos adultos que brindaron cuidados cuando
ninos probablemente no tengan niveles altos de depresidn, igualmente pueden estar en riesgo
en su etapa adulta®? Sin embargo, otros han manifestado que tienen una mayor fortaleza
personal y se sienten bien por los cuidados que brindaron.®" Una cosa queda clara: cuando

un cuidador no tiene un espacio para dialogar sobre una situacion potencialmente dificil o
estresante, como cuidar a un miembro de la familia siendo joven, es posible que internalice
sentimientos negativos sobre si mismo y la persona que tiene la enfermedad, sin reflexionar
sobre si ese es un sentimiento adecuado o comun. Por lo tanto, es posible que se aislen mas con
el tiempo. Asi, es posible que los cuidadores jévenes a largo plazo internalicen negatividad con
respecto a los cuidados que brindaron, particularmente si nunca tuvieron oportunidad de hablar
del tema.

Del mismo modo que se menciond en el capitulo anterior el tema de hablar con los jévenes
sobre la ELA, hablar con los nifos y los jévenes sobre los cuidados que brindan y las maneras en
que se relacionan con su familiar es igualmente importante. Darles un contexto de normalidad y
apoyarlos contribuird mucho para minimizar cualquier dificultad a largo plazo.

CONSEJO: Es posible que los jovenes sientan culpa si no brindan el “mejor” cuidado posible
0 st la enfermedad avanza hasta un punto que ya no pueden ayudar. Expliquele a su hijo que,
independientemente de lo que ocurra, no tiene la culpa.
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PERDIDA DE LA NINEZ

“Me veo como un cuidador porque hago mas de lo que haria un nino normal por un padre. Ayudo
mucho. A veces es como tener un trabajo.”

Muchos que fueron cuidadores de nifos o jévenes, como el adolescente de 15 afios de la

cita anterior, describen que sienten que crecieron con demasiada rapidez debido al nivel

de responsabilidad que tuvieron. Perdieron los hitos normales de la juventud porque se los
necesitaba en casa o sentian que debian quedarse cerca para ayudar. No pudieron asistir a las
actividades escolares, practicar deportes o realizar actividades extraescolares. Saben mas de
camas de hospitales que de cultura pop y les resulta dificil conectarse con sus pares que no son
cuidadores. La falta de interaccidn y de contacto con pares puede crear una divisidon entre ellos
y otros jévenes normales de su edad.

Es crucial estimular a su hijo joven para que tenga contacto con pares, participe en las
actividades escolares y asista a la escuela para crear un sentido de normalidad. Los cuidadores
jovenes suelen sentir que no pueden salir para estar con sus amigos; creen que, en cambio,
tienen que estar en casa. Necesitan que se los anime a salir de vez en cuando y compartir
actividades con pares. Busque a alguna persona de reemplazo para los momentos cuando su
hijo joven tiene actividades deportivas, actividades extraescolares o simplemente se junta con
amigos.

CONSEJO: Asegurese de que, nitio o joven, su hijo sepa que estd bien pasar tiempo con amigos,
aun si se ocupa de brindar cuidados.

Es frecuente que los cuidadores, tanto adultos como jévenes, se preocupen porque otra
persona no hara las cosas “bien” o no brindara el mejor cuidado. Es particularmente importante
aclararles a los jovenes que su trabajo también es ser un nino o joven y que usted desea que
hagan cosas para ellos.

No todos los cuidadores jévenes haran asociaciones negativas con las tareas de cuidados.

Es mas, como se menciond anteriormente, muchos tienen sentimientos positivos sobre los
cuidados que brindaron. Muchos probablemente elijan una profesion de ayuda debido a los
cuidados que brindaron y a las asociaciones positivas que experimentaron en consecuencia. Por
lo tanto, es importante incluir los aspectos positivos.

CONGLUSION

Para cerrar esta seccidn, deseamos reiterar que ser un cuidador joven no es en si mismo malo ni
negativo, asi como tampoco la persona que tiene ELA es un mal padre o abuelo por necesitar
los cuidados de un nino o joven. De hecho, ser un cuidador puede ser una oportunidad
extraordinaria para compartir y construir relaciones en el hogar. Lo crucial es que se reconozca
al joven, se lo apoye y se lo aliente a tener momentos de desahogo mas alla de las tareas de
cuidado. Esto incluye coordinar con otros familiares y amigos para asegurarse de que el joven
no tenga la responsabilidad exclusiva del cuidado y que pueda hablar sobre la experiencia con
otros jévenes como ellos. En palabras de un nino de 12 anos:
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“Si le tuviera que hablar a alguien de mi edad que tenga un familiar con ELA, le diria que nada
mds tiene que ser paciente porque a veces no hablan muy bien. Entonces tienes que esperar que
completen la idea. Y si lo tienen, y estabas acostumbrado a tener un padre que podia hacer cosas
regulares, simplemente vas a tardar un tiempo en adaptarte. Y que eso no va a pasar de la noche a la
manana. Tienes que acostumbrarte a las cosas nuevas. Y tienes que aceptar que paso eso. Y que no
hay nada que puedas hacer para cambiarlo.”
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ESCUELA, JOVENES Y ELA

“Nos cambiamos de escuela. El primer
dia, todos tentamos que contar como
era nuestra familia. Teniamos que
levantarnos y hablar de la familia...
Estaba muy nerviosa porque era
nueva. Pero le conté sobre él a mi
maestro. Y entonces mis amigos

me preguntaron sobre él. Y terminé
contandoselos como lo harta con una
persona en quien realmente confio.”

Nina de 12 anos
que vive con un padre con ELA



INTRODUCCION

Volver a la escuela o cambiar de escuela es emocionante, atemorizante y, a veces, una transicion
dificil para los ninos y los jévenes. Estan conociendo pares nuevos o volviéndose a poner en
contacto con sus pares y maestros después del verano. Los nifios y los jévenes emplean este
momento para medirse entre si, hacer grupos de amigos y establecer vinculos con sus pares.

Si bien todos los ninos y los jévenes atraviesan estas transiciones, es probable que sea un
momento mas dificil para los jévenes que tienen un padre o familiar con ELA:

B La transicion puede ser particularmente dificil si el estado del padre avanzé o recibid el
diagndstico durante el verano, lo que representa un cambio de su situacidn normal.

B Ademas, sabemos que practicamente un tercio de todas las familias que viven con ELA
tienen jévenes que ayudan con los cuidados y que probablemente se hayan ocupado de
gran cantidad de tareas de cuidado durante el verano. Reducir estas tareas para volver a
la escuela puede representar una disminucidn del estrés, pero también puede generar
ansiedad si el joven se estd preguntando quién cuidara a su familiar ahora que esta
volviendo a la escuela. Esto puede hacer que la vuelta a la escuela sea mas estresante.

Entonces, ayudar a un hijo o nieto a atravesar la transicidn inicial de la escuela puede ser dificil
y emotivo para todos los afectados. Usando las palabras de los nifios y los jévenes, este capitulo
ofrece sugerencias y opciones para ayudar a allanar la transicidn para su hijo o familiar.

Escuela, jdvenesy ELA
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HABLE GON SU HIJO ANTES DEL INIGIO DE LAS GLASES

Antes de la transicidn en la escuela, hable con su hijo, nifio o joven, sobre cdmo se siente. ;Esta
nervioso? ;Preocupado? ;Ninguna de las dos cosas? ;Qué podria ayudar a aliviar cualquier
miedo o preocupacidn? Es posible que su hijo esté nervioso por volver a la escuela o por un
cambio de escuela. Sin embargo, la ELA puede aumentar ese miedo.

CONSEJO: Tenga esta conversacion con su hijo antes de que comience la escuela para poder
enfrentar cualquier miedo o ansiedad. Como se comento anteriormente, la mayoria de los jovenes
desean hablar con su padre sobre la ELA y los modos en que les afecta. Hablar sobre la escuela es
una parte importante de estas conversaciones.

HABLE GON LA ESGUELA

“. .. enmi escuela anterior, siempre me preguntaban como estaba mi papd. Y mis maestros a veces
todavia me preguntan si mi papad estd bien. Y mi director también.”

La cita anterior es de una nifna de 10 anos que describe el comienzo en una escuela nuevay la
funcién que cumplia el personal de la escuela en relacién a cémo se sentia con respecto a que
su papa tiene ELA. La escuela puede ser una herramienta invaluable para ayudar en la transicidon
y el eventual apoyo para el joven.

Antes de hablar con la escuela, verifique qué piensa su hijo sobre los siguientes temas:
B ;Su hijo se sentira cobmodo si usted habla con su maestro?
m ;Preferiria su hijo una reunidén grupal o le gustaria hablar solo con el maestro/consejero?

B ;Su hijo ya hablé alguna vez con maestros, asistentes sociales, entrenadores o algln otro
personal?;Su hijo siente que tiene una conexidn con esa persona?

O En ese caso, aproveche a esa persona como una conexidn para el nino. Es importante
asegurarse de que su hijo participe en la eleccidén. El nino necesita saber qué esta
pasando para poder estar preparado y no ser sorprendido con la guardia baja si el
personal de la escuela le hace una pregunta o se interesa en el tema.

Practique la conversacion

Puede ser Util practicar la conversacién con la escuela con anticipaciéon. Permita que el nino o
joven sepa lo que usted va a decir y haga que su hijo ayude a plantear la conversacidn. Pregunte
a su hijo cudnta informacién le gustaria contar y a quién contdrsela. Hacer participar al nino

en el dialogo con la escuela le ayudara a tener una sensaciéon de control en un momento en el
que tiene muy poco control. Esto también ayudara al nifio a sentir que puede hablar del tema
con usted también. Estas conversaciones pueden ser una manera poderosa de conectarse con
su hijo siendo el que habla con él, siendo abierto a que su hijo se le acerque y manteniendo
abiertas las lineas de comunicacion.
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Haga una cita con el personal de la escuela

Una vez que haya hablado con su hijo, coordine una cita para hablar con el asistente social o el
consejero de la escuela. Estas personas pueden ser un primer contacto util y una conexidén para
encontrar el mejor modo de apoyar al nino/joven en su vuelta a la escuela.

CONSEJO: Dele a su hijo la opcion de estar en la reunion con el personal de la escuela. Esto le hard
sentir al nino que estd participando y que su opinion importa.

Interese a los maestros

Los maestros suelen estar atareados con gran cantidad de detalles de todos los ninos y jévenes
de sus clases. Es posible que no sepan por qué alguien esta distinto o actuando de otra manera,
asi que dar algo de informacidn a los maestros puede ser muy util. Esto les ayudara a estar atentos
a cambios en el comportamiento de su hijo, a si se duerme en clase o a si tiene problemas con
los deberes o las tareas escolares. Es crucial asegurarse de que el maestro esté comprometido. Si
un joven falta, llega tarde o esta distraido, puede ser por una variedad de motivos, lo que incluye
que el joven esté ocupandose de cuidar a un familiar. Los maestros pueden hablar con el joven
que estd brindado cuidados en un espacio seguro, cuando nadie mas esté alrededor. Ademas,

si el maestro sabe sobre la ELA, puede hacer remisiones al asistente social o el consejero, si es
necesario. Nuevamente, su hijo deberia saber que usted estd dialogando con la escuelay debe
participar en la medida que usted y su hijo se sientan cdbmodos.

ESGUELA Y PARES

“Me pidieron que hablara con otros estudiantes de mi escuela sobre eso para que me puedan
entender. Me alegra haberlo hecho. Me ayudo a sentirme mejor.”

La cita anterior de un joven de 13 anos destaca una manera fantastica de que el joven se
apropie de la ELA en su vida, al mismo tiempo que da una oportunidad de interesar a sus
paresy al personal de la escuela. Algunos ninos o jévenes probablemente deseen hacer una
presentacidn en su clase para compartir sus historias y experiencias. Al contar su historia
primero, eso puede derribar barreras y preconceptos sobre el padre con ELA y disminuir la
posibilidad de acoso escolar (bullying).Esto permite que el nifio/joven cuente su punto de
vista de la historia y que comparta la informacién antes de que alguien pueda usarla contra el
nino. Como siempre, preglntele a su hijo para asegurarse de que se sienta cdmodo antes de
ofrecerlo como una opcidn para la clase. La ALS Association puede ser una herramienta muy
valuable para suministrar informacién, detalles y tablas sobre la ELA para que use el joven.
También es posible que usted desee considerar que su hijo se entreviste con el médico u otro
profesional de atencién médica sobre la ELA, su tratamiento y cdmo enfrentarla.

“Muchos de mis amigos, como confio totalmente en ellos, saben todo lo que estd pasando y me
preguntan del tema.”
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Como queda claro por la cita de una adolescente de 15 afos, es crucial tener amigos que
“entiendan” y que demuestren compasion y apoyo, aun si no tienen un padre o ser querido que
vive con ELA. Los jévenes que ofrecen apoyo pueden ayudar en la transicidon de la vuelta a la
escuela o el inicio de la escuela y dar una sensacién de normalidad en el ambiente escolar.

CONSEJO: Preguintele a su hijo. ;Tiene un buen amigo? ;Alguien con quién hablar? Puede ser la
persona con la que su hijo comparta los temas relacionados con la ELA.

Si su hijo no tiene un amigo cercano en la escuela, consulte a la sucursal local de la ALS
Association. Cada vez hay mas programas para jovenes en toda la ALS Association, asi como
también en todo Estados Unidos. Busque en su sucursal local programas, recursos y apoyo
para jovenes, muchos de los cuales se detallan en el Capitulo 5 de este manual.

Su hijo tal vez encuentre un joven que también vive con un familiar con ELA en su area que
pueda hacerlo sentir menos diferente y mas normal, lo que facilita la transicidn de la vuelta

a la escuela con otros pares. Ademas, los grupos de apoyo de Facebook y/o en linea pueden
ayudar mucho para que los jévenes mas grandes hagan preguntas a otros jévenes como ellos
que se pueden estar sintiendo abrumados con respecto a volver a la escuela, dejar al padre o
familiar con ELA en casa y sentir como que nadie lo entendera.

Finalmente, alentar a los jévenes a compartir la Caminata de su sucursal u otra actividad de
difusidn con su clase da una oportunidad de estimular a los companeros de clase para asistir
a una actividad familiar divertida y para ser voluntario. Los pares pueden ayudar con la mesa
de juegos de los ninos, en la mesa de inscripcidon o en alguna otra oportunidad de voluntario.
Esto puede ayudar al nifno que vive en una familia con ELA a sentirse mas conectado con los
pares y a ofrecerles maneras de conectarse personalmente con el familiar con ELA de su par.

¢Y si mi hijo no quiere hablar con los maestros u otras personas de Ia escuela?

Si su hijo esta receloso de que sepan en la escuela, averiglie. Esta bien preguntarle. ;Cuales son
los miedos de su hijo? Descubra cuales son y abdrdelos.

B Es posible que el nino sienta que puede apartarlo de sus pares.

O Expliquele a su hijo que usted quiere que en la escuela sepan para que alguien pueda
ayudarlo y darle apoyo, para que no quede sefialado como el “otro” por el maestro, los
pares o el personal de la escuela.

B La escuela probablemente sea el Unico lugar en donde el nifo se sienta él mismo o
normal: en donde el nifno no tiene que pensar en la ELA.

O La escuela puede ser un puerto seguro, un lugar en donde el nino es un nino, no un
cuidador, y no un nino que tiene un padre con ELA.

O Hable primero con su hijo antes de hablar con la escuela. Esto no significa que la
escuela debe estar a oscuras, sino que necesitan saber en qué situaciéon esta el nino y
qué necesita en ese momento.

O Permita que su hijo joven sepa que no se le pide que visite al asistente social o hable
con el maestro, pero que hacerle saber a la escuela qué esta pasando sera util y puede
ofrecerle al joven otro adulto para hablar o en quien apoyarse.

O Garantice al joven que los adultos de la escuela mantendran la confidencialidad, lo que
puede ayudar a ahuyentar sus miedos.
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De cualquier forma que usted y su joven decidan comunicarse con la escuela,
esperamos que esta seccién suministre apoyo tanto para usted como para su hijo.
La cantidad de tiempo que pasa en la escuela sefala la necesidad de mantener una
conversacion temprano y, con frecuencia, asegurarse de que su nifio/joven reciba el
maximo de apoyo.
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CAPITULD 4

MUERTE, MORIR, PERDIDA
Y DUELOD

“No sé como describirlo. Realmente

me puso mal, porque st todos se

van a morir, pero mi mamd se va o
morir mucho antes que una persona
promedio. Y, no sé. Es que enfrentar
eso todos los dias, empeorando y
empeorando... simplemente... No sé. Me
hace sentir... mal.”

Joven de 17 afnios
que vive con una madre con ELA



INTRODUCCION

La muerte, morir, la pérdida y el duelo son temas que conllevan tabues, confusién, misterio,
miedo, preocupacién o dolor hasta el punto en que la mayoria de nosotros no sabe cdémo
hablar del tema ni cdmo nos afecta, lo que incluye a ninos y jévenes. El desarrollo normal de la
vida presupone que perdemos a nuestros padres cuando son grandes, cuando nosotros somos
adultos. Sin embargo, ese no es el caso de los muchos ninos y jévenes que tienen un familiar
enfermo, especificamente un padre con ELA. Perder a un ser querido es muy dificil a cualquier
edad, pero perder un padre es una de las experiencias mas dificiles de atravesar para cualquier
nino. Sin embargo, muchas familias sienten que no estan bien preparadas para hablar con el
nino o el joven de la familia sobre el avance de la enfermedad y la muerte inminente. Esto
puede ser porque el padre no esta seguro de cdmo se siente, temeroso de sus sentimientos o
simplemente quiere proteger a su hijo de tener que pensar en pérdida, el proceso de moriry la
muerte. Ademas, muchos padres no tienen idea de cémo sacar el tema ni de cémo comprender
el duelo de su hijo.

Lo siguiente es lo que dicen las investigaciones sobre hablar de la muerte y morir con nifos 'y
jovenes:
B Hablar con sus hijos y permitirles expresar sus sentimientos y pena les ayuda a sentirse
menos ansiosos sobre la muerte.'?
B Hablar les ayuda a los nifos a procesar la pérdida de un padre?

B A los ninos les beneficia recibir informacidn clara para sentirse cémodos para expresar sus
sentimientos 4,5,6 y los padres son los indicados para iniciar y sostener el dialogo.
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Los nifios y los jévenes captan las senales del padre acerca de si hablar o no sobre la muerte. En
un estudio sobre jévenes y enfermedad de Huntington (HD, por sus siglas en inglés), la mayoria

de los participantes jévenes no habian hablado sobre la muerte con su padre que vivia con HD,
pero les hubiera gustado hacerlo.” Reconocieron que el padre tal vez no estaba dispuesto o no

podia hablar de su muerte inminente, y decian:

“Creo que lo pone incémodo [al padre], y eso a mi me pone incémodo”.

Reconociendo la dificultad de estos tipos de conversaciones, este capitulo se vale de la practica
clinica y recursos publicados para suministrar informacién sobre cdmo hablar sobre muerte

y morir, cémo los ninos y los jévenes pueden enfrentar la muerte y el luto y cémo guiar las
conversaciones con los jévenes.

PERDIDA, MUERTE Y MORIR

En términos generales, como sociedad nos escondemos de o evitamos las conversaciones sobre
pérdida y muerte. Sin embargo, en las familias que viven con ELA, esa conversacién llegara

mucho antes que en muchas otras y, por lo tanto, no se puede ignorar. Pero, eso no significa que

la conversacién sea nada mas facil, particularmente para la persona que vive con ELA. Aceptar

la propia mortalidad es emotivo, complicado y puede ser abrumador. En muchas ocasiones, las
personas no desean “tocar el tema” ni pensar en qué puede implicar o cdmo puede verse el hecho
de que estdn muriendo y la muerte, en particular qué y quién estan dejando atras. Sin embargo,
los ninos o los jévenes tal vez no se sientan igual. Es posible que deseen sabery preguntar, pero
no estan seguros de cdmo hacerlo. Es posible que estén confundidos o asustados y que necesiten
hablar del tema. Muchos ninos desean saber mas que simplemente que su padre puede morir.
Probablemente deseen saber detalles, pero no sepan cémo sacar el tema.

“A menos que ella saque el tema [conversacion sobre la muerte], yo no voy a sacarlo. . . porque no
quiero que se ponga mds triste de lo que ya estda.”

Esta cita de un adolescente de 16 anos captura la necesidad de informacidn, reconociendo la
dificultad de conversar pero deseando que el padre tome la iniciativa. A pesar de la dificultad,
es esencial abrir el didlogo y mantenerlo, lo que le permite al joven sentirse cdmodo para
hacer preguntas sobre la muerte y morir. Las siguientes son algunas preguntas especificas que
probablemente los nifios y los jévenes deseen preguntar o saber.

B ;Como va a ser la muerte?

;Cédmo se va a manejar?

¢Su padre se quedara en la casa?

(Elnino puede estar presente durante la muerte?
;Qué le pasara al nino cuando se presente la muerte?
¢Cdémo va a ser el velorio o el funeral?

;Con qué apoyos contara?

¢En dénde viviremos después de que muera?
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Si bien tal vez su hijo no haga todas estas preguntas, esté preparado para
responderlas. Sea sincero, aunque eso signifique decir que no esta seguro, o aunque
lo frustre. Digaselo. Y digale que le dard una respuesta. Hagale saber que esto puede
ser dificil también para usted, pero que como familia lo van a afrontar.

Obviamente, depende de la edad y la madurez, pero existen muchos aspectos que
son importantes para responder mas alla de las conversaciones sobre “qué es la
muerte” y el hecho de que “el padre morirad”. Recibir estas respuestas puede calmar
la ansiedad, aclarar la informacién errada y la confusién del nifo/joven. Los nifos

y los jévenes tienen una conciencia profunda del cambio y de la pérdida eventual,
pero necesitan tener detalles y procesar cdmo podria ser la situacion.

Hospicio y decisiones relacionadas con el final de la vida

Como se describid anteriormente, muchos ninos y jdovenes no tienen idea qué podria
querer su padre al final de la vida. Si bien influyen muchos factores, es importante
que el joven sepa por qué se estdn tomando decisiones. Usted puede decidir cuanto
detalle dara a estas respuestas.

B Siusted decide rechazar el tratamiento, digale a su hijo por qué y, de nuevo,
hagalo de acuerdo con la edad y el nivel de desarrollo del nino.

B Siusted o su ser querido decide recibir atencién para enfermos terminales
en un hospicio o en el hogar, comuniqueselo al nifno y al joven. Hablele
claramente sobre lo que eso conlleva y sobre quién estard en el hogar. Este
puede ser un momento angustiante y el hecho de que entren y salgan mas
personas puede sumar confusién si el nino o el joven no esta preparado.

B A pesar del deseo de proteger o resguardar a su hijo, es vital prepararlo para lo
que estd pasando y para lo que puede pasar.

¢Gamo les hablo a mis hijos de distintas edades?

Esta es una pregunta muy importante. Como sabemos de hablar de la ELA en general,
los nifos y los jévenes procesan y comprenden las cosas de manera diferente segun
su edad y etapa del desarrollo. Ademas, también varia la reaccién a los cambios y a la
muerte segun la edad.

Para ayudar a guiar las conversaciones que son especificamente sobre la pérdida,

la muerte y morir y sobre cémo puede iniciarlas con ellos, tomamos la siguiente
tabla directamente del maravilloso libro escrito por Beth Barrett, MSW, y la sucursal
regional de St. Louis de la ALS Association.
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Etapa del desarrollo
Bebés y nifios pequefios (0 - 3 afios)
Los ninos de esta edad tienen una
expresion verbal limitada y demostraran
sus emociones e incomodidad por medio
de sus acciones. Este grupo de edad
no entiende el concepto de la muerte.
No comprenderdn que un ser querido
murid, pero sentirdn y reaccionaran a
las emociones de los padres y de otros
miembros de la familia.

Posibles reacciones

B Nerviosismo,

irritabilidad

Poca independencia
Llanto, vémitos,
regresién en el
comportamiento (como
con respecto a ir al
bafo), habitos de suerio
o0 comidas

DIALOGO SOBRE LA MUERTE Y MORIR POR GRUPO DE EDAD

Sugerencias para abrir el

dialogo
Mantenga una rutina regular.

Brinde cuidado y seguridad fisica,
por ejemplo, abrazando al ninoy
acurrucandose juntos.
Tranquilice y sea paciente.
Permitale al nifio jugar, ya que
este es un desahogo para la pena
del nifo.

Nifios en edad preescolar (3 - 5 afios)

El nino en edad preescolar estd adquiriendo
habilidades verbales y su curiosidad es muy
fuerte. Esté preparado para que los nifos
que estan en esta etapa le hagan muchas
preguntas. Es posible que los ninos en edad
preescolar se guien por el “pensamiento
magico”, por ejemplo, que se preocupen
porque algo que hicieron o dijeron haya
causado la muerte de alguien o pueden
pensar que la muerte es reversible. Los
ninos en edad preescolar viven en el tiempo
presente: no entenderdn que la muerte

es definitiva. También es posible que
comiencen a personificar la muerte como
una persona o cosa, como un esqueleto o
un angel de la muerte.

Gran cantidad de
preguntas repetitivas;
curiosidad sobre la
muerte

Puede parecer
indiferente o mostrar
poca reaccién
Regresion en el
comportamiento, como
tener pesadillas, habitos
deir al banoy posible
juego violento

Miedo a la separacién

Permita que le haga preguntasy
hable con el nino.

Responda las preguntas con
sinceridad y con palabrasy
términos simples.

Use palabras reales, como
muerte o muerto, no “dormir” o
“irse”.

Ofrezca una estructura y horarios
normales.

Sea paciente, explique y
tranquilice.

Resistase a castigarlo por
exteriorizar sus sentimientos.
Estimule la actividad fisica

y juegue a expresar los
sentimientos y gastar energia.
Es posible que sea necesario
aclararle que la muerte no es
contagiosa.

Infancia temprana (6 - 9 aiios)

Este grupo de edad ya tiene desarrolladas
mas habilidades cognitivas y es posible

que tenga una comprensidn mas clara de

la muerte. Comenzaran a comprender

que ellos también moriran algun dia.

(Este contexto se solidifica en los nifos
mayores de este grupo de edad).Tienen un
pensamiento mas légico y comienzan a
apartarse del pensamiento magico de los
anos anteriores. Es posible que le teman a
la muerte y comenzaran a ser capaces de
entrar en duelo. Tenga en cuenta que, si bien
los ninos de este grupo de edad pueden
entender la realidad de la muerte, todavia
no desarrollaron suficientes habilidades
emocionales y sociales como para enfrentar
su duelo. Es posible que necesiten apoyo y
atencion adicionales.

Es posible que quieran
saber mas detallesy
que pidan explicaciones
sobre la muerte

Llanto; duelo activo

Le preocuparan los
sentimientos de los
otros

Las expresiones de
duelo pueden ser
intermitentes

Puede parecer ansioso
0 emotivo; puede
exteriorizar sus
sentimientos

Tranquilicelo.

Responda a sus necesidades

y preguntas con sinceridad y
compasion.

Propicie el juego creativo por
medio del arte, los cuentos, etc.
Estimule el juego fisico como
un desahogo de la penay una
expresion de energia.
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Etapa del desarrollo

Posibles reacciones

Sugerencias para abrir el
dialogo

Infancia media (10 - 12 afios) B Distraccién, negacion, Permita la expresion de los
Este grupo de edad alcanzé la comprensién culpa, ira sentimientos.
de que la muerte es definitiva. A esta B Es posible que se Aliente al nifio a hacer preguntas
edad, la muerte se vuelve personal. Es resienta el desempeno y dé respuestas sinceras.
posible que estos nifos se enfoquen en las escolar; pueden bajar Evite el castigo y, en cambio
consecuencias de la muerte, por ejemplo, las notas tranquilice, ofrezca aliento y sea
que se preocupen sobre la posibilidad de B Es posible que tengan compasivo.
tener que mudarse, Fa.mb|ar de pla?nes o miedo de irse de la casa Permita que el nifio NO sea
no ser capaz de participar en actividades o dejar a los padres; valiente dandole tiempo de
dek?ld(? a la muerte. Es posible gu(le Fengan ansiedad de separacién expresar sus emociones y
::ur|05|d:d Igobre .lgls detallei biolégicosde | @ Eco posible que ponga preocupaciones.
a muerte. Es posible que este grupo no " ; " L .
P 4 grup cara de valiente” y Pregunte siy cémo le gustaria al
hable tanto sobre la muerte o tal vez traten ifiest L - .
P " ; No manirieste sus nifo participar del velorio.
de ser “valientes” por otros miembros de la emociones
familia Recuerde abrazarlo.
' B Puede retraerse
o exteriorizar sus
sentimientos.

Adolescentes (13 - 19 afios) B Llanto; duelo tradicional Aliente la conversaciény la
Los adolescentes tienen pensamiento B Negacidn o toma de expresion de la pena; sea sincero.
abstracto y comprenden plenamente riesgos Dele tiempo al nifio para hacer
la muerte. Tienen conciencia de que la B Asumir el lugar de el duelo; no espere que se ponga
muerte es definitiva y comprenden que adulto; ser el “hombre” en el lugar de un adulto.
todos van a morir. Al tiempo que tienen o la“mujer” de la casa Busque ayuda profesional, si es
una sensacion de.clque ellos mismos son m Depresién; necesario, Como un consejero
]lcn,m.cErtales, ta;nblen Ise gldamn guenta de l.o . pensamientos suicidas escolar, un terapeuta profesional
ragil que puede ser la vida. Su pensamiento . s i

gitqg pbl P o P . m Disposicién para hablar o un miembro del clero.
€s ctq(;npara €a . euna d“ oder:jr:ulc 0s sobre la muerte con Aproveche los servicios de apoyo
sentidos, pero este grupo de edad tal vez

P grup pares o personas que grupal para adolescentes.
no tenga el apoyo social de pares que o .
- ) no sean de la familia. Brinde amor y apoyo.

comprendan su pena. También es posible i
que estén experimentando el duelo por ® Cambio de .
primera vez y estos sentimientos intensos comportamiento en la
pueden ser sorprendentes o atemorizantes. escuela; notas mas bajas

DUELD Y PERDIDA

El duelo es real y se presenta de una variedad de maneras. Si bien muchos suponen que el
duelo solo se presenta después de que alguien muere, en realidad es un proceso que puede
comenzar bastante antes de la pérdida del ser querido. El duelo puede incluir todas las pérdidas
relacionadas con la enfermedad. En el caso de un nifio o joven de una familia con ELA, ya se
destacé la pérdida de la nifez, pero quizas mas importante es la pérdida de la relacidn entre
padre e hijo. La sensacion de normalidad se altera cuando el padre recibe el diagndstico, pero
también cuando la enfermedad avanza y las circunstancias cambian. Cada vez que aparecen
sintomas nuevos, o los sintomas presentes se agravan, es una pérdida para la persona con

ELAy para el nino. A medida que se suma cada pérdida, la relacién cambia, lo que deja al

nino confundido, triste y apenado. También puede existir una sensacién de anticipacion o
expectativa por la pérdida y el eventual proceso de duelo.

La experiencia de la pena anticipada (o duelo anticipado) puede ser muy diferente para el paciente,
el cuidador o familiar, pero en todos los casos representa una pérdida. Usted puede ayudar a su hijo
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a transitarlo reconociendo que, incluso antes de que muera el ser querido, ya estd experimentando
la pérdida. Las pérdidas incluyen la pérdida de la voz del padre, oir las bromas divertidas del padre,
jugar con el padre o hacer largas caminatas.

“[la mdquina] dificulta mucho mads la comunicacion . . . El problema es que no es su voz. Porque eso
es lo unico que realmente quieres oir. Y lo tinico que oyes es esa... maquina. El teléfono viejo de mi
papad tiene la voz de mi mama en un mensaje. Entonces llamamos para poder oirla.”

Aunque su madre todavia vive, esta joven de 18 afnos esta de duelo por la pérdida de la voz de
su madre y, de hecho por la pérdida de lo que conocia como normal. Su madre morira con el
tiempo, pero la pérdida mas importante en este momento es la de la voz y la de la relacidn
asociada a la voz. Estas pérdidas tempranas y acumulativas se suelen pasar por alto, pero son
una parte muy real del proceso. Por lo tanto, es importante reconocer la pérdidas acumulativas
y el duelo anticipado ante su hijo. Las siguientes son algunas sugerencias para hablar sobre
pérdida con el nino o el joven de su familia:

m Hable con su hijoy preglintele cémo se siente sobre los cambios y/o los avances de la
ELA. ;Por la pérdida de qué podria estar de duelo? ;Qué es lo que extrana el nifo sobre el
padre o ser querido con ELA?

O Estos sentimientos se suelen expresar mejor por medio del arte o del juego, lo que
permite la expresidn sin palabras.

B Comuniquele a su hijo que usted también esta triste y de duelo porque las cosas ya no
son como antes, por cémo son ahora y por cdmo podrian ser después del fallecimiento de
la persona con ELA.

B Esta conversacion puede ser extremadamente emotiva y dificil. Por lo tanto, es un
momento excelente para buscar la orientacidn de un asistente social, un sacerdote, un
miembro del clero o un profesional en salud mental. Pueden guiar el proceso y brindar
gran cantidad de recursos de apoyo para transitar la anticipacion de la muerte y la pérdida.

CONSEJO: Es importante reconocer que su hijo hard el duelo a su manera. Lo que mds necesita su
hijo es apoyo, el espacio para hacer el duelo y la puerta abierta para hablar del tema.

La National Alliance for Grieving Children (www.ChildrenGrieve.org) es un recurso maravillosos
para obtener apoyo y guia sobre cémo los ninos y los jévenes enfrentan el duelo. La siguiente es
una lista de siete puntos tomados de la Alliance de aspectos que es importante conocer sobre los
ninosy el duelo?®

El duelo es una reaccién normal de los ninos para enfrentar la muerte de alguien importante.
Cuando los ninos experimentan la muerte de una persona que tuvo un lugar significativo en

su vida, es normal que luchen, ya sea que la relacién con esa persona haya sido de cuidado y
amorosa o dificil y con muchas discusiones. Lleva tiempo aceptar totalmente la ausencia de una
personay aun entonces, los ninos pueden continuar extrafnando a esa persona de su propia
manera especial. En realidad, los nifos nunca “superan” la muerte de una persona, sino que
aprenden a convivir con esa realidad. El duelo no es un problema que estemos tratando de
arreglar para un nifo; es una experiencia con la que ellos conviven.

Las familias y la ELA



B Los cambios de estado de animo o los sentimientos de pena, aun varios afos después del
fallecimiento, son un aspecto normal de la adaptacién a la vida sin alguien y a los cambios
que vienen con la muerte de esa persona.

B Sea paciente con su hijo mientras el nino se ajusta a esos cambios.

Los ninos necesitan saber la verdad. La mayoria de los padres y cuidadores estarian de acuerdo
en que preferirian que sus hijos no tuvieran que enfrentar las dificiles verdades que podrian
acompanar a la muerte. Asi que es bastante frecuente que evitemos palabras como “muerto” o
“morir” o que escondamos la verdad sobre cémo murid una persona guiados por el deseo de
proteger a los ninos. Lamentablemente, al hacerlo, solemos generar otros problemas.

B Sibien puede ser desafiante compartir la verdad sobre cémo murié alguien, las respuestas
sinceras fortalecen la confianza, ayudan a comprender y permiten que los nifos se sientan
cdémodos para acercarse a nosotros a hacernos preguntas porque saben que pueden
confiar en que les diremos la verdad.

B Los ninos saben mas de lo que pensamos que sabeny, al no decirles la verdad, corremos
el riesgo de dejarlos solos para procesar informacién complicada, en vez de hacerlo junto
con los seres queridos adultos de sus vidas.

El duelo de cada nifio es tan tinico como lo fue su relacién con el fallecido. Por esa razdn, la
manera en que los ninos experimentan y expresan su duelo variara de una persona a otra.

B Algunos ninos tienen la necesidad de hablar sobre la persona que murid y sus
sentimientos sobre el tema.

B Otros podrian no hablar en absoluto sobre la persona.
B Otros podrian expresar su duelo por medio del arte, el juego, la musica o la escritura.

Sea cual fuere la manera en que los ninos experimenten y respondan a su duelo, estas
expresiones reflejan cdmo se estan adaptando a la vida sin la presencia fisica de esa personay
cédmo se estan ajustando a quedarse con los recuerdos. Es importante no suponer lo que los
ninos podrian sentir sobre la muerte de una persona. Las reacciones varian entre tristeza, ira,
miedo, culpa y hasta alivio.

Es importante escuchar a los nifos, adaptarse a sus condiciones y llegar a comprender sus
reacciones unicas de duelo.
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Los ninos de duelo suelen sentirse solos e incomprendidos. Muchos adultos bien intencionados
evitan hablar sobre la persona fallecida por miedo de que hacerlo exacerbe el duelo que

los ninos estan experimentando. Al hacerlo, los nifos podrian sentir que hablar del tema, o
incluso expresar su duelo, no es aceptable. Ademas, muchos nifos se sienten como si fueran la
Unica persona que experimentd la muerte en sus vidas, aun cuando podrian tener amigos que
experimentaron circunstancias similares.

B Esimportante ofrecer oportunidades de reconocer el duelo que todos estan sintiendo.

B También ayuda cuando los ninos son capaces de reunirse con pares que estan pasando
por duelos de situaciones similares.

Cuando los ninos se sienten comprendidos por la familia y los amigos, y cuando tienen la
oportunidad de expresar su duelo de su propio modo Unico, se sienten menos solos y, a su vez,
les va mejor de lo que les iria de otro modo.

Los ninos experimentaran el duelo en diferentes momentos a lo largo de sus vidas. En muchas
oportunidades, los sentimientos fuertes de duelo durardan mas tiempo y se sentirdn con mas
frecuencia de lo que creemos que deberian. Con el tiempo, a medida que los nifios tengan
oportunidades de expresar su duelo, contar sus historias, compartir sus recuerdos y procesar lo
que esta muerte significa para ellos, podrian descubrir que esos sentimientos intensos aparecen
con menos frecuencia. Sin embargo, el duelo es un viaje que dura toda la vida y los nifios suelen
experimentar su duelo en distintos grados y en diversos momentos a lo largo de sus vidas.
Cuando un joven obtiene su licencia de conducir, marca un touchdown, se gradua de la escuela
secundaria o tiene un baile del colegio, podria volver a experimentar el duelo de un modo muy
intenso. Esto se extiende también hasta la adultez, cuando tiene hijos o se casa. El duelo no
tiene un limite de tiempo.

B Permitir que los ninos compartan sus sentimientos abiertamente puede ayudar a
normalizar esta experiencia y ayudarlos a encontrar maneras de enfrentar estos
sentimientos poderosos que vendran y se iran... y volveran a aparecer a lo largo de sus
vidas.

Los ninos que estan de duelo suelen experimentar un crecimiento personal como consecuencia
de su pérdida. El crecimiento personal suele ser un derivado de la experiencia del duelo. Es
importante tener en cuenta que el crecimiento personal no disminuye el sentido de pérdida

o duelo que siente una persona, ni tampoco implica que la muerte de alguien haya sido una
experiencia positiva. Aln asi, muchos ninos han relatado que sienten mas compasién hacia
otros, valoran las relaciones con amigos y familia en nuevo nivel, o experimentan un mayor
sentido del aprecio por la vida después de la muerte de alguien.

Los nifos que estan de duelo se sienten menos solos cuando estan con otros ninos que han
experimentado la muerte de una persona significativa y cuando tienen adultos amorosos y
coherentes en sus vidas.

B Mas importante que cualquier educacion, informacidn o consejo que podamos darles a
los ninos que estan en duelo es permitirles conectarse con otros que estan atravesando
una experiencia similar.

B Cuando los nifos tienen la oportunidad de interactuar entre si, se sienten menos solos.

B Esimportante que los nifos tengan en sus vidas adultos que les brinden un ambiente
seguro y coherente, que les den ejemplo de resiliencia y que los estimulen a hacerse
responsables de sus actos, al mismo tiempo que les den la libertad de expresar su duelo.

Las familias y la ELA



B Las investigaciones han demostrado que uno de los principales indicadores de qué tan
bien van a estar los ninos luego de la muerte de una persona importante de sus vidas
estda directamente relacionado con el tipo de relacién que tienen con el/los adulto(s)
sobrevivientes de sus vidas y qué tan capaces sean esos adultos de enfrentar su propio duelo.

DUELD GOMPLICADD

El duelo es normal y puede durar alguin tiempo. La pena va y viene, disminuye con el paso del
tiempo, y para muchas personas no genera un impacto negativo a largo plazo. Sin embargo, a
veces el duelo se convierte en algo mas que eso: afecta la vida cotidiana y resulta problematica.
Tanto los adultos como los jévenes pueden experimentar este tipo de duelo. Es importante
prestar atencién a cémo el nino o el joven de su familia transita el duelo o experimenta las
complicaciones relacionadas con este. Los nifios y los jévenes que experimentan un duelo
complicado pueden manifestar algunos de los siguientes efectos:

B Pérdida del interés por las actividades y los acontecimientos cotidianos, aun los que solian
adorar

Incapacidad de dormir, pérdida del apetito, miedo de estar solo
Regresidn, o actuar como si se tuviera menos edad
Imitacién excesiva de la persona con ELA que murié

Hablar de querer morirse para estar con la persona que fallecié

Evitar a los pares y amigos, incluso a los cercanos
B Cambio extremo en el desempeno escolar o evitar la escuela

Aseglrese de hablar del tema con otros amigos de la familia y adultos que interactian con su
hijo (escuela, entrenadores, etc.). Es posible que detecten estos signos antes que usted y pueden
ser un recurso excelente para enfrentarlos tempranamente.

Si su hijo estad experimentando alguno de estos, no dude en enfrentarlo y pedir ayuda. Ademas
de la ALS Association, la escuela de su hijo, su hogar religioso, un terapeuta del nifio, entre
otros, pueden ofrecerle apoyo a usted y al nifo o al joven de su familia para ayudarlo a dejar
atrds los aspectos complicados del duelo reconociendo al mismo tiempo que el nifo todavia
puede estar de duelo. Esto también puede brindar una oportunidad para que usted y su hijo
profundicen la conversacién y se apoyen entre si después de la pérdida del ser querido.

GRUPOS DE APOYD Y DIFUSION

Después de la muerte de la persona con ELA, los grupos de apoyo pueden ser de ayuda para
usted y el nifo/joven de su familia. Los grupos de apoyo en esta etapa se enfocan en lo que
viene, cémo construir una “nueva normalidad” y enfrentar en general la pérdida y los cambios.
En este punto, es recomendable que los grupos de apoyo estén menos centrados en los detalles
de la enfermedad y mas en brindar apoyo. Si usted cree que un grupo seria bueno para el nifio o
el joven de su familia, averiglie en su sucursal local de la ALS. Es probable que tengan un grupo
0 pueden estar interesados en iniciar uno.

Los ninos y los jévenes suelen tener recelo de un grupo o no quieren contar sus historias a
extranos. La experiencia clinica anterior indica que los grupos de apoyo para nifos y jévenes
tienden a dar mejores resultados cuando se combinan con actividades normales: bolos, arte,
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etc. Estos contextos normales disminuyen la presién de hacer una “actuacion” o decir lo que se
piensa y ofrecen una oportunidad de simplemente estar con otros jévenes parecidos.

Ademas de los grupos de apoyo, a los nifos y los jovenes les suele ayudar encontrar algo
significativo e importante que puedan hacer para ayudar al familiar o con la difusién de la
enfermedad en general. Algunos jévenes se integran a grupos, mientras que otros comienzan a
participar activamente en difusidn, educacién y concientizacién sobre la enfermedad. Sea lo que
sea que elijan, permitir que los ninos o los jévenes se expresen y reciban apoyo es un aspecto
crucial de transitar el duelo y rendir homenaje a la personas con ELA.
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INTRODUCCION

Este capitulo ofrece orientacidn para que profesionales de la salud y de la salud mentaly

para el personal de la ALS Association usen la informacién presentada en capitulos anteriores.
Las siguientes secciones desarrollan maneras de interesar a los ninos y los jévenes durante

las visitas a la clinica y a los hogares, asi como también maneras de que las sucursales de la
ALS Association desarrollen herramientas educativas y de apoyo para los jévenes. Todos los
programas y todas las sugerencias que aparecen a continuacién se pueden adaptar al contexto
de una sucursal o a la practica clinica.

VISITAS DE LOS PACIENTES A LA GLINICA

Muchos profesionales de la salud se relacionan con las familias, incluidos médicos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, enfermeros, profesionales del habla y del lenguaje,
terapeutas respiratorios, dietistas certificados, asistentes sociales y psicélogos, entre otros. A
estos profesionales les suele tocar la tarea de responder preguntas y brindar apoyo a familias
y jovenes. Sin embargo, el personal de la clinica informa con frecuencia que las familias no
traen a sus hijos a la clinica, lo que limita las oportunidades de interactuar con nifos y jévenes.
Es posible que los padres sientan que es demasiado atemorizante o abrumador para el joven
llevarlo a la clinica. Como una manera de superar estas preocupaciones, los profesionales de la
atencion médica pueden considerar hablar con los padres por adelantado sobre la posibilidad
de traer al nifio o joven de su familia para brindarle apoyo y responder preguntas durante las
visitas a la clinica. Aunque el centro de las visitas a la clinica es el paciente, la presencia de la
familia en la clinica es una oportunidad excelente de atraer, reconocer y apoyar al joven durante
el encuentro con el paciente. Al recibir familias:

B Pregunte al padrey al hijo si tienen alguna pregunta o inquietud que necesiten plantear.

O Dependiendo de la edad del joven, puede ser de ayuda extrema para elaborar formas
de apoyo y planes de cuidado.

O Permitir que el joven se sienta parte y escuchado colaborara mucho en ayudarlo a
procesar y enfrentar la vida en una familia con ELA.

O Hacer participar al joven alienta a la familia para desarrollar habilidades positivas de
comunicacion.

Javenes cuidadores

Las visitas a la clinica también dan una oportunidad de preguntar si el nifno ayuda en los
cuidados. Al preguntar sobre cuidados potenciales, asegurese de que los padres comprendan
que esta pregunta no tiene la intencidn de invadir ni culpar de ninguna manera. Como
profesional de la atencidn médica, usted simplemente desea asegurarse de que esta ofreciendo
apoyo y atendiendo a todos los miembros de la familia. Abordar el tema de los cuidados puede
abrir un camino nuevo para entablar una relacién con la familia y evaluar sus necesidades.
Preguntas a considerar: ;Qué tipo de cuidado brinda el nifo, con qué frecuencia y por cuanto
tiempo?

B Este tipo de pregunta se puede usar como una herramienta de evaluacién para
comprender mejor las necesidades de cuidado y descanso de todos los cuidadores de la
familia.
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B Tranquilice al nifo o joven explicandole que no es raro, extrano ni fuera de lo normal por
ayudar con los cuidados.

B Permitale a la familia la oportunidad de analizar cémo se sienten todos, pero sin presionar
al nino o joven. Algunos experimentan un sentido de responsabilidad hacia el padre y
podrian defraudarlo si dicen cualquier cosa negativa sobre brindar cuidados.

B Es posible que se presente la oportunidad de hablar con el nifio/joven sin la presencia del
padre. Hable con el padre para averiguar si este esta abierto a que usted hable con el nino
en una sala separada. Si el padre esta de acuerdo, esto puede ofrecer un buen contexto
para que el nifo/joven hable sobre cémo se siente sin hacer sentir mal a su padre.

Finalmente, un especialista que no suele ser parte del equipo de atencién de la ELA, pero

que igualmente puede ser extremadamente Util: especialista en vida infantil. Generalmente
estos profesionales trabajan en los hospitales de nifos. Lo mas frecuente es que colaboren
con las familias en relacién con las enfermedades, la muerte y el proceso de morir en nifos. Sin
embargo, muchos especialistas en vida infantil se enfocan en ayudar a los nifios a enfrentar y
transitar la enfermedad de los padres. Puede ser un recurso invaluable para muchas clinicas de
ELA en donde los ninos y los jévenes participan en las visitas a la clinica junto con la persona
que tiene ELA. La mayoria de los hospitales tienen listas de especialistas en vida infantil. Las
sucursales de la ALS Association comenzaron a convocarlos y hacerlos participar en visitas a la
clinica y actividades de la sucursal, una herramienta invaluable para apoyar a nifos y jovenes de
familias con ELA.

VISITAS AL HOGAR

Muchos profesionales de la atencidn médica, como asistentes sociales, enfermeros,
fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales hacen visitas a hogares. Estas visitas suministran
oportunidades cruciales para conectarse con la familia en el hogar y realizar evaluaciones,
ademas de ser una oportunidad de capacitar a los ninos y jévenes cuidadores. Mientras esté en
una visita a un hogar, tdmese el tiempo de abordar cualquier posible tarea de cuidados que esté
a cargo de ninos o jévenes del hogar.

B Pregunte si el nino o joven brinda cuidados. Si es asi, ;qué capacitacién podria ayudar?

B Es posible que la familia no esté predispuesta a suministrar esta informacidn, asi que
aseglrese de hablar del tema de una manera amplia y en términos normalizados. Tenga
claro que muchas familias dependen de otros familiares, lo que incluye ninos y jévenes.

B Una manera de ofrecer capacitacion es hacer participar al proveedor de equipo médico
durable (DME) para que le muestre el equipo a los nifios. Permitales que se sienten en la
sillay que entiendan cédmo funciona el dispositivo. Incentive a los nifos para que hagan
preguntas con el fin de que se sientan cémodos y participes, y que no tengan miedo de
hacer algo maly lastimar a su padre.

B Aunsino hay jévenes ocupandose de brindar cuidados, asegurese de hablar con, y
reconocer, a los jévenes del hogar.

B Suministre informacidn sobre la sucursal local de la ALS Association, los programas para
los jovenes y las maneras de comunicarse como una familia.

Recursos profesionales
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PROGRAMAS Y RECURSOS DE LAS SUGURSALES

Muchas sucursales de la ALS Association en todo Estados Unidos han convocado y apoyado
jovenes por anos. Estas sucursales ofrecen cuidado, programas y guias a familias mientras estas
transitan el diagndstico y el proceso de la ELA. La siguiente informacidn refleja los increibles
programas y apoyos desarrollados en todo Estados Unidos. Esta lista esta actualizada al
momento de elaboracidn del presente manual. Sin embargo, es posible que se desarrollen mas
programas.

Todos estos programas y apoyos abordan diversos temas importantes tratados en este manualy
son aspectos clave del avance de la programacidn para jévenes de la ALS Association:

1. Apoyary guiar la comunicacién en las familias

2. Desarrollar apoyos para los jévenes en la escuela
3. Crear programas para convocar a pares

4. Educar a jovenes sobre la ELA y sus cuidados

Programas de mochila

B Las mochilas se pueden llenar con una variedad de materiales adecuados para los ninos
mas pequenos. Materiales incluidos: Regalos, materiales, juegos y recursos sobre la ELA. EL
objetivo de los programas de mochila es educar y apoyar a los nifios de familias con ELA.

Boletines (impresos y en linea)

B Las sucursales han creado boletines, paginas de Facebook y una presencia en linea
especifica para los jévenes. Pueden ser tanto escritos por jévenes como para jovenes.
Algunos incluyen poemas y experiencias personales. Brindan excelentes oportunidades
para que los jévenes se vinculen con otros jévenes “como ellos”, lo que disminuye el
aislamiento y desarrolla interacciones positivas entre pares.
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Grupos de apoyo

B Los grupos de apoyo ofrecen la oportunidad de que las personas se relinan y reconozcan
que no estan solas en el viaje de la ELA. Los grupos de apoyo pueden reunirse
mensualmente o varias veces al ano. Algunas sucursales se enfocan en un tema cada vezy
pueden incluir una actividad especifica.

B Algunas sucursales desarrollaron grupos de apoyo que incluyen a la familia, lo que ofrece
una oportunidad de desarrollar habilidades comunicativas cruciales mientras se participa
con otras personas en una actividad divertida.

B Los grupos de apoyo suelen funcionar mejor para los jdvenes cuando se desarrollan a
partir de una actividad, en oposicién al grupo de apoyo “tradicional” basado en la charla.

Programas en las escuelas

B Las sucursales se asociaron con escuelas locales y sus lideres para crear oportunidades
de programacion de servicios comunitarios para estudiantes que tienen padres con ELA.
La programacidn de servicios incluye participar en caminatas, lo que da créditos para la
escuelay brinda una oportunidad de educar a las escuelas y los pares.

B Los estudiantes pueden hacer presentaciones en las escuelas y desarrollar una
programacién de difusidn, que abre caminos para educar a otros estudiantes y pares. Estas
presentaciones enfrentan los sentimientos de aislamiento y falta de apoyo que necesitan
los jévenes de familias con ELA.

B Algunas sucursales tienen un ALS Club que se asocia con escuelas. Estas hacen un trabajo
voluntario en los hogares de pacientes, estableciendo conexiones y ofreciendo apoyo.

Libros de actividades de ELA

B Existen muchas herramientas y materiales para transitar el duelo disponibles en linea
e impresos. Las sucursales emplean gran cantidad de libros de autoayuda sobre pena
anticipada (duelo anticipado), cuadros de las etapas del desarrollo del duelo y apoyos
para profesionales sobre cdmo abordar el duelo con los jévenes.

B Con el fin de condensar las muchas opciones disponibles para el duelo, se incluye un par
de estas herramientas en el capitulo anterior sobre pena. Esto permitira reunir en un solo
lugar la informacién de apoyos y herramientas para abordar el duelo en nifos y jovenes.

Programacion relacionada con el duelo

B Existen muchas herramientas y materiales para transitar el duelo disponibles en linea
e impresos. Las sucursales emplean gran cantidad de libros de autoayuda sobre pena
anticipada (duelo anticipado), cuadros de las etapas del desarrollo del duelo y apoyos
para profesionales sobre cémo abordar el duelo con los jévenes.

B Con el fin de condensar las muchas opciones disponibles para el duelo, se incluye un par
de estas herramientas en el capitulo anterior sobre pena. Esto permitira reunir en un solo
lugar la informacién de apoyos y herramientas para abordar el duelo en nifos y jovenes.
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Socios de consejeria comunitaria

m Con el fin de ofrecer apoyo en
salud mental para jévenes, muchas
sucursales se asociaron con psicélogos y
asistentes sociales clinicos autorizados
que estan capacitados para trabajar
con jovenes y enfermedad y tienen
una formacién especifica en ELA. Estos
consejeros pueden orientar a ninos
en los hogares o en clinicas. Estos
consejeros deben ser examinados
por cada sucursal para garantizar que
tengan conocimientos y habilidades
para trabajar en relacidon con la ELA.

Campamentos de descanso para jovenes

B Enun estudio de un campamento para jévenes que tienen un padre con enfermedad
de Huntington (HD), ademas de la informacién sobre la HD y apoyo de profesionales
especializados en el tema, los jdvenes manifestaron que lo mas importante que se
llevaron fue que dejaron de sentirse solos y que ahora tienen pares para recurrir que
comprenden cémo son sus vidas.! Los campamentos son una manera excelente de
abordar el apoyo y las necesidades de los jévenes incluyendo pares que estan en
la misma situacidn. Varias sucursales de la ALSA se estdn ocupando de desarrollar
campamentos de varios dias. Estos incluyen educacidn, apoyo, juegos y tiempo libre para
que los jévenes se relacionen y construyan una comunidad. Aspectos a considerar cuando
se desarrollan campamentos:

O Hacer participar a profesionales en el campamento, incluso asistentes sociales,
enfermeros, consejeros y médicos que tengan experiencia con la ELA. Los jévenes
podrian experimentar respuestas emocionales y se beneficiarian de apoyo profesional.

O Incluir componentes educativos adecuados para cada nivel de desarrollo. Se ha
demostrado que esto lleva a niveles mas altos de autoestima y resiliencia en jévenes
afectados por la enfermedad de Huntington.

O ;Quiénes asisten al campamento? Algunos campamentos son exclusivos para jévenes,
mientras que otros son familiares. Algunos jovenes prefieren que sus padres no asistan,
especialmente los que son cuidadores. Esto puede generar un conflicto, ya que sentiran
la necesidad de brindar cuidados en vez de estar alli para relacionarse con jévenesy
sentirse como un “joven normal”. Al crear un campamento, aseglrese de que quede
claro quién debe y quién no debe asistir.

La anterior es una lista de los proyectos actuales, pero probablemente haya muchos mas
proyectos y apoyos para joévenes y familias con ELA en sucursales y comunidades en todo
Estados Unidos. Invitamos a las sucursales para que aprovechen todas y cada una de estas ideas
y desarrollen la propia. El objetivo es compartir la mayor cantidad posible de programas, con el
fin de brindar servicios y apoyos para ninos y jévenes de amplia variedad y adecuados a su etapa
del desarrollo.
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REGCURSOS DE OTRAS FUENTES

El objetivo de este manual es crear una herramienta para familias y proveedores de atencion
médica en su tarea de brindar apoyo y atraer a los jévenes. Sin embargo, no es para nada el Unico
recurso disponible para ayudar y apoyar a las familias. La siguiente lista incluye sitios que tienen
una larga trayectoria en ofrecer apoyo y educacién sélidos a familias. Mas que para avalarlos, se
incluyen en esta lista como una herramienta potencial mas para colaborar en atraer jévenes.

Niiios, adolescentes y duelo

National Association for Grieving Children (www.ChildrenCrieve.org). La National Alliance for
Grieving Children promueve la toma de consciencia de las necesidades de los nifios y adolescentes
que estan sufriendo por una muerte y brinda educacién y recursos para toda persona que desee
apoyarlos.

The Dougy Center (www.dougy.org). El Dougy Center ofrece un lugar seguro para ninos, adolescentes,
adultos jévenes y familias que estan sufriendo por una muerte compartan sus experiencias.
Desarrollan esta tarea por medio de grupos de apoyo de pares, educacién y capacitacion.

National Alliance for Caregiving (http://www.caregiving.org/). La National Alliance for Caregiving
es una coalicién de organizaciones nacionales sin fines de lucro que se enfoca en promover los
cuidados familiares por medio de investigacion, innovacién y defensa de sus intereses.

American Association of Caregiving Youth (www.aacy.org). Esta asociacién desarrolla programas
en escuelas para jovenes cuidadores y sus apoyos escolares.

Cuidados paliativos/de final de la vida

National Hospice and Palliative Care Organization (www.nhpco.org). Esta organizacién brinda
educacién y apoyos de cuidado que influye en programas de salud y politicas publicas relacionadas
con los cuidados al final de la vida y las necesidades de los enfermos terminales y sus familias.

Asociaciones escolares

The American School Counselor Association (ASCA) (www.schoolcounselor.org). Esta asociacién
apoya los esfuerzos de consejeros escolares para ayudar estudiantes enfocandose en su
desarrollo académico, de carrera, y social/emocional para que puedan alcanzar el éxito escolar y
estar preparados para llevar vidas plenas y ser miembros responsables de la sociedad.

School Social Work Association of America (www.sswaa.org). La School Social Work Association
of America brinda herramientas a asistentes sociales escolares y promueve la profesién de
asistencia social escolar para potenciar el crecimiento emocional y social, asi como también los
resultados académicos de todos los estudiantes.

Referencia
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ASSOCIATION

1275 K Street NW, Suite 250
Washington, DC 20005
Teléfono:202-407-8580
Fax:202-464-8869

Acerca de la ALS Association

La ALS Association es la Unica organizacién
nacional sin fines de lucro que lucha contra

la enfermedad de Lou Gehrig en todos los
aspectos posibles. Al marcar el camino de las
investigaciones globales, brindar asistencia a la
gente con ELA a través de una red nacional de
centros conectados (sucursales), coordinar una
atencién multidisciplinaria a través de centros
clinicos certificados y promover las alianzas

gubernamentales, la Asociacidn genera esperanza

y mejora la calidad de vida a la vez que busca
activamente nuevos tratamientos y una cura.

Para obtener mas informacién sobre
la ALS Association, visite nuestro
sitio web: www.alsa.org.
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