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¿Por qué escribimos este libro?

La ELA afecta a todas las personas de la familia, incluidos

los niños. No hay sufic iente información para ayudar a los

niños a comprender qué es ELA, qué papel juegas como

cuidador y cómo hablar sobre estos temas.

La Dra. Melinda Kavanaugh, ha realizado muchas

investigaciones con familias que viven con enfermedades

neurológicas, incluida la ELA. Ella ha preguntado a padres e

hijos qué necesitan y lo que saben o no saben sobre ELA.

Todas las declaraciones de los jóvenes en el l ibro son citas

reales de niños reales que viven en familias afectadas con

ELA, como tú.

Nos gustan las novelas gráficas y espero que a ti también.
De esta manera se quiere que hablar de ELA sea mucho
más fácil. Gracias a todas las familias que partic iparon en
el Estudio a nivel Nacional sobre la Familia y los Jóvenes de
personas con ELA, y a Bella, quien compartió su historia y
su arte para que este libro fuera posible.



Queremos ayudarlos a 

conocer un poco mejor la ELA 

y saber cómo hablar con su 

familia y amigos al respecto.

¡Hola a todos!
Hablar de ELA puede 

ser difícil para las 
familias.

Así qué…

¿Qué es ELA?

Capítulo 1:

¿Qué es ELA?



La ELA ocurre cuando las neuronas 

dejan de comunicarse con los músculos, 

como cuando el teléfono se corta y no 

puede escuchar a la otra persona. 

Cuando esto sucede, alguien con ELA 

no puede usar sus brazos como solían 

hacerlo porque los músculos no saben 

qué hacer.

Sí, Valeria, 

¡eso es 

correcto!

Mi mamá 

no puede 

moverse.

Tienes razón, Jessica. 

Muchas personas con 

ELA no pueden 

moverse. Pero no todos 

y no de inmediato. Eso 

es confuso, ¿no?

La ELA se ve diferente en 

diferentes personas. Todas las 

personas en estas fotos tienen 

ELA.

La ELA ataca 

los  múscu los  y  

los  dest ruye.

La ELA causa debilidad y 

desgaste de todos los 

músculos voluntarios, lo 

que significa que los 

músculos que usamos 

para mover, tragar e 

incluso respirar se ven 

afectados.

En real idad, cualquiera puede 

ser diagnosticado con ELA. 

Ocurre con mayor frecuencia 

en adul tos, pero tanto 

hombres como mujeres pueden 

ser diagnosticados con ELA.

¿Sí, Javier?

Pensé que solo 

las chicas 

podían 

padecerla.

¿Qué es ELA?



Sé que es una enfermedad del 

cerebro que apaga las neuronas 

que transmiten el movimiento, o 

algo así, por lo que no puedes 

moverte.

Mi abuelo comenzó en sus 

piernas y luego en otras partes 

creo. No estoy realmente seguro 

si así es como actúa, pero 

parece que eso es lo que 

sucedió.

¡Sí, Santiago! La ELA 

puede comenzar en 

diferentes lugares del 

cuerpo.

No. No es contagiosa. 

Pero mucha gente 

pregunta por eso.

¿Quién 

sabe cómo 

actúa la 

ELA?

A medida que pasa el tiempo, hace 

que los músculos que se vieron 

afectados primero (como las piernas 

del abuelo de Santiago) dejen de 

funcionar, luego se extiende a otras 

partes del cuerpo.

Entonces, ¿me 
puedo contagiar?



Los cerebros son muy 

geniales. Son el centro 

de control de cómo 

hablamos, caminamos y 

pensamos.

Usa este laberinto para caminar por el 

cerebro. ¡Mira si puedes hacerlo todo 

el camino!

Entonces, cerebros, ELA, 

neuronas: muchos temas 

importantes. ¿Alguien 

tiene alguna pregunta?



No lo sabemos, 

Valeria. Eso es 

difícil de 

escuchar, ¿no?

A veces, las enfermedades como ELA 

simplemente suceden. Lo bueno es que no 

hace que tu papá sea menos tu papá. Solo 

lo hace diferente.

¿Hay algo que mi 

mamá pueda tomar 

para que se le quite?

Bueno, Javier, esa es una buena pregunta. 

Desafortunadamente, no hay cura para la 

ELA. No sabemos todavía  cómo curarla o 

hacer que se detenga.

Paola, pareces 

callada. ¿Querías 

hacer una 

pregunta?

¿Hice algo para 

hacerle tener ELA?

¿Por qué le dio 

ELA a mi 

papá?

Si.

Pero, hay tratamientos 

para ayudar a controlar los 

síntomas de la ELA.

No sabemos por qué a tu 

papá le dio ELA, pero hay 

muchas personas trabajando 

para tratar de encontrar una 

manera de asegurarse de 

que nadie más la tenga.

No, Paola, en

absoluto.

¡COMO ESTOS 

CIENTÍFICOS!



Para aquellos niños que no están aquí 

con nosotros, ¿cómo es tener un padre 

o familiar con ELA?

Ok, hablémoslo. La gente no 

sabe cómo le da ELA, y no saben 

cómo se verá en cada persona.

Además, no sabemos cuánto 

tiempo vivirá alguien con 

ELA. Entonces, hay muchas 

cosas que no sabemos, que 

pueden dar miedo.

No estás solo. Los jóvenes hablan mucho sobre 

estar preocupado y no saber con quién hablar. 

Cuando hablamos y compartimos nuestros miedos, 

nos ayudamos mutuamente a sentirnos mejor.

Quiero contarte sobre
Bella.

¡Da bastante miedo! ¿Miedoso, 
eh?

sti ns one.



Capítulo 2:

Hablando sobre 
ELA

La experiencia de Bella es realmente 
común. A veces las familias no 

hablan porque no quieren 
molestarse mutuamente. Pero, como 
Bella, probablemente tengas muchas 

preguntas.

Be l l a  t i ene  11  años.  Su  papá ten ía  ELA.  D igo  

que  ten ía ,  porque mur ió  es te  año.  Su  padre 

no  padec ió  ELA  durante  mucho t i empo,  por  l o  

que  fue  muy d i f í c i l  en tender  l o  que  es taba 

suced iendo.

Be l l a  sab ía  que  a lgo es taba pasando cuando 

su  padre se  ca ía  bas tante .  En tonces  su  voz  

comenzó a  sonar  ra ra .  Be l l a  es taba muy 

cer ca  de  su  padre ,  a  menudo b romeaba con  

e l l a ,  por  l o  que  comenzó a  tener  m iedo de  

que  a lgo  rea lmente  es taba suced iendo.

Su familia no habló demasiado sobre lo que estaba 

sucediendo, porque no querían preocupar a Bella. 

Fueron a muchos médicos y finalmente obtuvieron 

uno que diagnosticó a su padre con ELA. Bella dice 

que obtener el diagnóstico fue difícil para ella 

porque se ponía ansiosa y a veces tenia miedo de 

hablar con los miembros de la familia sobre 

muchas cosas, incluida la ELA. Sin embargo, con 

el tiempo, le fue más fácil hablar sobre ELA.



Está bien preguntarle a tu padre o 

familiar sobre ELA. De hecho, 

¡pueden estar más nerviosos 

que tú!

No tengas miedo de hacer 

preguntas. ¡Lo mejor que todos 

podemos hacer es hablar de 

ello!

Hablé con mi madre, y ella 

dijo que no sabía y le 

preguntaría a alguien más.

Está bien, Javier. ¡Los adultos no 

siempre tienen todas las 

respuestas! Pero hay otras 

personas que conocen mucho, 

incluidos los médicos y las 

personas de la Asociación de ELA.

No es tan diferente de vivir con alguien sin 

ELA. Es la misma persona, y en realidad es 

solo una enfermedad física que los afecta. 

Hay ciertas responsabilidades que debes 

asumir, pero vale la pena porque amas a 

esa persona.

Pero espera, ¿es 

miedoso vivir con 

ELA?

¡Gran respuesta, 

Santiago!



Entonces dijimos que 

hablar con la familia es 

importante. ¿Qué hay de 

hablar con otras 

personas? ¿Alguno de 

ustedes ha hablado con 

alguien más sobre ELA? Hablé con mi mejor 

amigo.

No hablé con nadie porque 

no quería hacer que mi 

papá se sintiera mal 

hablando a sus espaldas.

Yo hablo con mi tía.Hablé con mi trabajadora 

social del colegio.

Ese es un buen punto, Paola. Eso muestra cuánto 

amas a tu papá. Tiene sentido que no quieras 

lastimarlo. Pero compartir tus sentimientos con 

alguien no le hará daño. Te mereces hablar de tus 

sentimientos con alguien en quien confías. Sin 

embargo, es importante lo que dices.

Está bien que estés triste por 

cómo están cambiando las 

cosas y hablar sobre cómo te 

sientes.



No tienes que hablar todo el 

tiempo, solo asegúrate de 

hablar en algun momento.

Al mismo tiempo, es posible 

que no desees hablar de ELA, 

con nadie. 

Y eso está bien. Todos tenemos ganas de hablar a 

veces y no hablar en otros momentos. Pero no 

hablar puede hacerte sentir más triste, ansioso, 

preocupado y solo.

Ok, ahora

hablemos de...

Paola, 

¿tenías

alguna

pregunta?

Bueno, no es realmente una 

pregunta, pero debido a que 

mi papá tiene ELA, ya no me 

siento como una familia 

normal.

Gracias, Paola, por compartir 

eso. Muchos niños sienten lo 

mismo. La verdad es que las 

cosas son diferentes, pero aún 

normales –

Solo una "nueva 

normalidad".



Bueno, 

generalmente me 

gusta correr con mi 

papá, pero ahora 

está en una silla de 

ruedas.
¿Qué tal una 

carrera de 

silla?

¡Sí!

Eso en realidad nos lleva al siguiente tema–

Mi abuelo solía 

ser agricultor, y 

yo le ayudaba, 

pero ya no 

puede trabajar 

en las 

máquinas. 

Supongo que 

podría hacer 

que me cuente 

qué hacer, o 

contarme cómo 

hacía cuándo él 

era un niño.

Esas son grandes ideas. A 
veces tenemos que 

pensar en las cosas de 
manera un poco 

diferente.

Estos cambios no te 
hacen   "anormal". Hace 
que tu familia sea única. 

¡Lo cual es correcto!

Ahora, ¿cómo puedes 

seguir haciendo estas cosas 

con tu familiar a pesar de 

que tienen ELA?

"Nueva normalidad", 

suena divertido, ¿eh? 

Piensa en las cosas que 

le gusta hacer con su 

familiar que tiene ELA.



Capítulo 3:

Amigos y colegio

Volver al colegio o ser nuevo en un 

colegio es emocionante, aterrador y 

confuso. Puedes conocer nuevos 

amigos por primera vez o ver viejos 

amigos.

Es normal mirar a los otros 

estudiantes y preguntarse 

cómo son. ¿Cómo es su 

familia? Especialmente si la 

ELA es un nuevo diagnóstico 

en tu familia.

Santiago, sé que 

comenzaste en un 

colegio nuevo. 

¿Como fue eso?

Cuando llegué a mi nuevo colegio, 

todos tuvimos que subir y contar sobre 

nuestra familia ... Estaba realmente 

nervioso, porque era nuevo. Pero le 

conté a mi maestro sobre mi abuelo. Y 

entonces mis amigos también le 

preguntaron por él.



Lo que era realmente genial de Santiago fue 

que tenía la oportunidad de contarle a sus 

nuevos compañeros de clase sobre ELA y su 

abuelo. No todos se sentirán cómodos 

haciendo esto, así que si no te sientes listo, 

está bien.

¿Sí, Valeria?

En mi colegio anterior, siempre 

preguntaban cómo estaba mi 

papá. Y mis maestros a veces 

todavía me preguntan si mi 

papá se siente bien. Y mi 

director también lo hace.

Eso es genial Valeria. 
Compartir en el colegio es 

importante. Aquí hay 
algunas formas en que tú y 
tus padres pueden pensar 
en hablar en tu colegio.

¿Te s ientes  cómodo hab lando 

con tu  maest ro?  ¿Prefer i r ías  

una reun ión grupa l  o  te  

gustar ía hab lar  so lo  con e l  

maest ro/consejero?



Hablando del colegio, ¿cuántos 

de ustedes a veces no hacen su 

tarea porque están ayudando 

en la casa o ayudando a su 

familiar con ELA?

Yo era la única en mi clase cuyo padre estaba 

enfermo, y realmente no podía ir a ninguna 

parte. Pero algunos de mis amigos entendieron 

y fueron muy amables, y me ayudaron.

Gracias, Paola. Hablar con 

otros niños sobre ELA puede 

ser difícil, específicamente 

cuando no tienen un miembro 

de la familia con ELA. 

Entonces, cuando tienes la 

oportunidad, es realmente 

bueno hablar de eso.



En realidad, Paola, de eso 

vamos a hablar a 

continuación: ayudar a la 

persona que tiene ELA.

Bueno, necesito estar allí para ayudar a mi 

papá, y a veces eso lleva mucho tiempo.



Capítulo 4:

Ser cuidador

Ser cuidador ...

Espera, ¿Qué?

Ok, déjame retroceder ... Los maestros e 

investigadores usan el término "cuidador" para 

describir a alguien que hace cosas para ayudar o 

cuidar a otra persona.
En este caso, son los niños como ustedes 

quienes ayudan a cuidar a un miembro de 

la familia con ELA. De hecho, les 

preguntamos a los niños si se veían a sí 

mismos como cuidadores. La mayoría de 

ellos lo hicieron, pero algunos no.

No porque no estuvieran 

brindando atención, sino 

porque simplemente no les 

gustaba que les llamaran 

cuidador. ¡Tu decides!



No estás sola, Jessica. Los 

niños hacen muchas cosas 

para ayudar. ¿Quién más 

hace las cosas para cuidar a 

un miembro de la familia 

con ELA?

Bueno, me llamaría cuidadora 

porque hago más de lo que 

una niña normal haría por su 

madre. Ayudo mucho.

Vean si pueden encontrar

algunas de las cosas que

hacen los niños para

brindar cuidados.

LISTA DE PALABRAS

Estando allí

Vistiendo

Ejercicios

Alimentando

Ayuda

Escuchar

Amar

Apoyo

Terapia 

Tiempo

    T E           S I     

  E L A A       A M A R   

J M A R I O   P R A D A O 

E S T A N D O A L L I N O 

P A O P V I S T I E N D O 

A A L I M E N T A N D O C 

  C E T E J E X T R A Ñ   

  O L T I E M P O A E F   

    M T E R A P I A I     

      E S C U C H A R     

      M A I M A P Y       

      L A C A O F A       

        M I Y L I         

        A O U C O         

          S D C           

            A             
 



Esto es difícil porque algunas 

personas sienten que está mal 

confiar en un niño o joven en el 

hogar para el cuidado.

Ser un cuidador joven no es 

necesariamente algo malo. 

¿Qué piensan ustedes?

Es difícil hacer otras cosas porque mi 

madre necesita mucha ayuda. Cada media 

hora más o menos necesita algo.

A veces es difícil y 

a veces no tienes 

tiempo.

¿A qu ién 

puedes ped i r  

ayuda?

Abuela 

ayuda.

Mi hermana.

Mi vecino.

Tenemos 

un 

cuidador.

¿Qué tipo de 

cosas pueden 

hacer las 

personas para 

ayudarte?

Me ayudan a ponerlo

en su silla de 

ruedas.

Me ayudan a saber qué 

hacer y cómo hacerlo.



¡Guau! ¡Esas son todas 

excelentes sugerencias! Sí, 

los niños como ustedes 

necesitan mucho apoyo y 

ayuda.

¿Sí, Javier?

Dejé caer a mi mamá. Quiero 

decir, no lejos, pero estaba 

tratando de moverla, y no creo 

que lo haya hecho bien. Ella está 

bien, pero me siento mal.

¡Por  supuesto que te 

sent iste mal ,  Javier !  

No eres e l  ún ico que 

ha hecho a lgo as í .

¿Quién s iempre 

sabe todo lo que 

está hac iendo?

La historia de Javier muestra lo 

importante que es obtener 

capacitación y que la gente te 

diga cómo levantar a alguien o 

hacer otras cosas para cuidar a 

una persona.

¿A quién 

podemos pedir  

ayuda para 

saber qué 

hacer?

¡Sí! Grandes ideas. 

Ser cuidador es 

difícil. Así que 

siempre pidan ayuda. 

Y no se olviden de la 

Asociación de ELA.

Mi 
mamá. La 

trabajadora 

social.

El doctor.



¿Qué pasa con las 

cosas buenas? ¿Te 

s ientes b ien por  

ser  cu idador?

La mayor parte del  t iempo se 

s iente b ien saber que a lgu ien 

conf ía en t i  para obtener 

ayuda y que constantemente 

les estás br indando esa 

ayuda.

Grac ias,  Paola .  Puede sent i rse 

b ien saber que estás ayudando a 

a lgu ien.  ¿A lguna vez  te 

preguntas te qué p iensan tus 

padres? Le preguntamos a 

a lgunos adu l tos con ELA cómo 

es,  y  esto es l o  que d i jo  una 

persona:

"Me entristece que tengan que verme así a una edad tan 
temprana, pero siento mucho orgullo de que sean 

cariñosos. Mis hijos lo hacen porque quieren hacerlo, no 
porque tengan que hacerlo".

Mi ra,  i nc luso l os  

padres s i enten en 

ambos sent idos.  

Entonces ,  no hay una 

so la  forma de sent i r .

Entonces ,  es 

rea lmente bueno 

. . .  ¿Qué?

¡Hablar   al  respecto!

El  siguiente tema realmente requiere hablar  . . .



Capitulo 5:

La muerte, el

dolor y el luto

Esta puede ser una 

conversación difícil. ¿Alguno 

de ustedes ha hablado sobre 

la muerte o el morir con su 

madre, su padre o su 

familia?

A menos de que el la 

lo mencione, no lo 

mencionaré Porque no quiero 
hacerla sentir más 
tr iste de lo que ya 

esta.

Gracias Jessica. Sí, puede hacernos 

tristes hablar sobre la muerte, o 

incluso pensar en perder a su 

familiar.

Esto es realmente difícil. 
Entonces, si quieres parar por 

un minuto, está bien.

¿Deber íamos  
segu i r ?

Si.



¿Qué es para ti la muerte?

Está b ien no saber,  o tener  un poco de miedo. 

Quiero dec ir ,  después de todo, todavía estamos 

aquí  y no sabemos qué es.  Puede ser  t r is te 

porque estás perd iendo a a lgu ien que conoces y 

amas.

¿Cómo se verá 

cuando ella 

muera?
¿Nos quedaremos 

todos en 

nuestra casa?

¿Dónde viviremos 

después de que mi 

madre muera?

¿Cómo será el

funeral?

¿Alguien estará 

con nosotros 

como fami l ia?

¿Estaré al l í

cuando muera?

¿Qué me 

pasará cuando 

muera?

Ok, aunque es realmente difícil, 

algún día, todos vamos a morir. 

Pero algunas personas pueden 

morir antes que otras personas, 

incluidas las personas que viven 

con ELA. Puede ser aterrador 

pensar en la muerte.

(Esa pa labra . . .  ¡otra vez! )

¿A lgu ien t i ene
a lguna pregunta?

¡Guau! ¡Todas estas son 

excelentes preguntas! Algunas 

difíciles también. Estas son 

cosas importantes para 

preguntarle a sus padres. 

También puede ser difícil para 

ellos, pero es bueno saber que 

todos quieren ayudarse 

mutuamente.



Veamos con Bella y veamos cómo se sintió cuando murió su padre.

Cuando papá murió, sabía lo que estaba pasando y sabía por qué. 
Era algo esperado, al menos para mí.

Sabía que hace unos días algo iba a pasar. Se veía mas ido que de 

costumbre, y no estaba hablando tanto, incluso con su 

computadora. Y a papá le gustaba quedarse hasta muy tarde. 

Entonces, cuando estaba cansado temprano, era extraño. Luego, 

cuando murió, no sabía que murió. De hecho, me desperté al 

escuchar a mi hermana llorando, y estaba un poco molesta porque 

generalmente no me gusta que me despierten. Pero luego, una vez 

que llegó la ambulancia, lo supe. Me senté en el dormitorio con mi 

perro que estaba extremadamente confundida.

Era triste y raro no escuchar 'Hola Sourpuss' (un apodo que mi 

padre siempre usaba después de una obra de tercer grado) cada 

vez que entraba por la puerta, pero también era un poco aliviante

no tener que ayudarle con la máquina de succión. (Que siempre se 

me caía accidentalmente, lo siento)

No fue un buen momento ,  pero después lo  ent iendes  de 

una manera d is t in ta  c reo.

La h is tor ia de Be l la  es  a lgo por  lo  que muchos de 

ustedes pueden pasar.  La  sensac ión de estar  t r i s te,  

asustado y  no saber lo  que está  pasando.  Cuando 

perdemos a  a lgu ien,  sent imos e l  do lor  de esa pérd ida.



¿Dolor?

¿Qué es 

eso?

El dolor es tr isteza, 

ira, miedo, pérdida, 

todas estas cosas en 

una. Todos pueden 

sent ir  dolor.

Mi abuela murió y estaba 

muy triste. Lloré un poco. 

Pero mi madre dijo que 

estaba bien llorar.

¿Alguno de 

ustedes ha 

perdido a 

alguien?

Muchas personas piensan 

que el dolor solo ocurre 

después de que alguien 

muere, pero ¿sabías que 

puede suceder incluso 

antes de que alguien 

muera? ¿Cuántos de 

ustedes sienten que su 

ser querido ha cambiado?

¿Qué hay de sentir que 

has "perdido" a un 

mejor amigo o padres a 

pesar de que todavía 

están aquí?

Estas pérdidas son 

parte del dolor, y 

muy normales.

¿Recuerdas cuando Paola dijo que ya no 

se sentía como una familia "normal"? 

Bueno, esto es una pérdida, y ella está 

llorando la pérdida de la familia que 

tuvo mientras todo estaba cambiando.

Bueno, mi papá 

ya no puede 

pasar los 

alimentos. 

Y mi madre no puede 

hablar y extraño mucho 

su voz.

Santiago, sí, eso 

está bien. El dolor 

es real y viene de 

muchas maneras.



Además de hablar, 

¿qué más puedes 

hacer?

¡ Excelente! Si te gusta 

escribir, ¿qué tal 

escribir lo que 

sientes? Es como si 

estuvieras hablando, 

pero sin la persona de 

conversación real.

¿Qué tal hacer algo de 

arte: dibujar o usar 

arcil la para la 

cerámica?

Buena 

pregunta.

Sé que se supone que 

debemos hablar de eso, 

pero ¿y si no quiero?

Aunque nos sentimos de esta manera cuando 

las cosas cambian, también hay una 

sensación de anticipación o expectativa de 

la pérdida y el eventual proceso de duelo. 

¿Con quién puedes hablar?

Mi 
profesor.

Mi mejor 

amigo.

Mi mamá .

Parece que nos 

acostumbramos a algo, 

entonces otra cosa 

sale mal.

¿Cómo se sienten 

cuando cambian 

estas cosas?

Confundido .
. Triste .



En general, perder a 

alguien es dif íci l  y te 

sentirás tr iste. Eso es 

totalmente normal.

Puedes  hacer  muchas 

cosas  para  l id ia r  con 

tus  sent imientos .  

S implemente no los  

mantengas adentro.

Lo sabemos, lo sabemos 
... ¡Hablemos de ello!

¿Recuerdan a Bel la? Aquí  hay a lgo 
que el la  d ibujó.

Neces i taba expresar  sus 
sent imientos,  y a veces eso es d i f íc i l  
de hacer.  Entonces,  se d ibujó bajo e l  
paraguas,  y todas las gotas de l luv ia 
son sus sent imientos.  E l la  compart ió 

eso conmigo, y lo estoy 
compart iendo cont igo.  Esta es solo 

una forma de expresar  sus 
sent imientos.

No quiero 

olv idar  a mi 

papá cuando 

muera.

Por  supuesto que no,  y 

nunca lo harás.  Mi  papá mur ió 

hace mucho t iempo, y p ienso en 

él  todo el  t iempo. A veces aún 

me pongo tr is te,  lo cual  está 

b ien.  Mira,  perder  a a lgu ien no 

t iene una l ínea de t iempo. 

Todavía uno puede extrañar los 

inc luso a medida que crece y 

conoce gente nueva, a l i r  a l  

coleg io o conseguir  un trabajo.  

Siempre los recordarás.



Soy Jav ier ,  

¿cómo te l lamas?

¿Cómo podemos 

mantenernos  en 

contacto e l  uno 

con e l  ot ro?

¿Cuá l  es  tu  

número de 

te lé fono?

¿Vas a  la  reun ión 

de ELA la  próx ima 

semana?

Entonces  estamos 

cas i  a l  f ina l  . . .  

¿ha s ido esto 

út i l ? ¡Estoy tan orgul losa !  Ha 
s ido genia l  hablar  con 

todos ustedes  y  ahora  se  
conocen.

¡ ¡S í ! !

La  Asoc iac ión  de ELA en sus  áreas  está  hac iendo mucho 

para  asegurarse de que n iños  como ustedes  se 

mantengan en contacto.  Pónganse en contacto con e l los  

y  pueden hacer les  saber  qué programas o apoyo t ienen 

para  Ustedes  y  sus  fami l ias .



Estamos muy agradecidos por los jóvenes que compartieron sus historias y dieron su tiempo para ayudar a crear este libro. Otros libros de 

la serie informativa para niños y adultos jóvenes incluyen La experiencia de la ELA: es diferente y difícil and La escuela, los amigos, el 

trabajo y la ELA: una guía para adultos jóvenes para equilibrar la vida con la ELA.

La Asociación ELA es la única organización nacional sin fines de lucro que lucha contra la ELA en todos los frentes. La misión de la 

Asociación es descubrir tratamientos y una cura para la ELA, y servir, defender y capacitar a las personas afectadas por la ELA para 

que vivan sus vidas al máximo.

Para más información, visita www.als.org.

http://www.alsa.org/



