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(Por qué escribimos este libro?

La ELA afecta a todas las personas de la familia, incluidos
los nifos. No hay suficiente informacién para ayudar a los
ninos a comprender qué es ELA, qué papel juegas como
cuidador y co6mo hablar sobre estos temas.

La Dra. Melinda Kavanaugh, ha realizado muchas
investigaciones con familias que viven con enfermedades
neuroldgicas, 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 jévenes en el libro son citas
reales de nifios reales que viven en familias afectadas con
ELA, como tu.

Nos gustan las novelas graficas y espero que a ti también.
De esta manera se quiere que hablar de ELA sea mucho
mas facil. Gracias a todas las familias que participaron en
el Estudio a nivel Nacional sobre la Familia y los Jovenes de
personas con ELA, y a Bella, quien compartié su historia y
su arte para que este libro fuera posible.
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Capitulo &
¢Qué es ELA?

iHola a todos!

Hablar de ELA puede

ser dificil para las
familias.

Queremos ayudarlos a
conocer un poco mejor la ELA
y saber cdmo hablar con su
familia y amigos al respecto.

Asi qué...
¢Qué es ELA?
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La ELA ataca " La ELA ocurre cuando las neuronas

los musculos vy Si, Valeria, dejan de comunicarse con los musculos,
1eso es como cuando el teléfono se corta y no

correcto! puede escuchar a la otra persona

los destruye. [ 2
\\ Cuando esto sucede, alguien con ELA

no puede usar sus brazos como solian

hacerlo porque los musculos no saben
qué hacer.
L

La ELA se ve diferente en
diferentes personas. Todas las
personas en estas fotos tienen

Tienes razdén, Jessica.
Muchas personas con
ELA no pueden
moverse. Pero no todos
y no de inmediato. Eso
es confuso, éno?

Mi mama
no puede
moverse.

La ELA causa debilidad y
desgaste de todos los
musculos voluntarios, lo
que significa que los
musculos que usamos

¢Si, Javier?

en adultos, pero tanto

Pensé que solo

R

para mover, tragar e las Chllcas
incluso respirar se ven podian
afectados. padecerla.

En realidad, cualquiera puede
ser diagnosticado con ELA.
Ocurre con mayor frecuencia

hombres como mujeres pueden
ser diagnosticados con ELA.
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Entonces. éme No. No es contagiosa.
4

puedo contagiar? 4% < Pero mucha gente
| pregunta por eso.

¢Quién
sabe como

actua la

Mi abuelo comenzd en sus
piernas y luego en otras partes
creo. No estoy realmente seguro
si asi es como actla, pero
parece que eso es lo que
sucedié.

Sé que es una enfermedad del
cerebro que apaga las neuronas
que transmiten el movimiento, o

algo asi, por lo que no puedes
moverte.

N B
iSi, Santiago! La ELA

puede comenzar en
diferentes lugares del ‘
cuerpo.
A medida que pasa el tiempo, hace L \

gue los musculos que se vieron
afectados primero (como las piernas .
del abuelo de Santiago) dejen de i
funcionar, luego se extiende a otras ’
partes del cuerpo.




Los cerebros son muy
geniales. Son el centro
de control de como
hablamos, caminamos y
pensamos.

Entonces, cerebros, ELA,
neuronas: muchos temas
importantes. ¢Alguien
tiene alguna pregunta?

Usa este laberinto para caminar por el
cerebro. iMira si puedes hacerlo todo
el camino!




¢Por qué le dio
ELA a mi
papa?

No lo sabemos,
Valeria. Eso es
dificil de
escuchar, éno?

A veces, las enfermedades como ELA
simplemente suceden. Lo bueno es que no
hace que tu papa sea menos tu papa. Solo

lo hace diferente.

¢Hay algo que mi
mama pueda tomar
para que se le quite?

Bueno, Javier, esa es una buena pregunta.
Desafortunadamente, no hay cura para la
ELA. No sabemos todavia como curarla o
hacer que se detenga.

Pero, hay tratamientos
para ayudar a controlar los
sintomas de la ELA.

No, Paola, en

absoluto.
7 No sabemos por qué a tu
papa le dio ELA, pero hay
muchas personas trabajando
para tratar de encontrar una
manera de asegurarse de
que nadie mas la tenga.

Paola, pareces
callada. ¢éQuerias
hacer una
pregunta?

¢Hice algo para
hacerle tener ELA?

iCOMO ESTOS
CIENTIFICOS!




Para aquellos ninos que no estan aqui
con nosotros, écomo es tener un padre
o familiar con ELA?

\

iDa bastante miedo! ¢Miedoso, Ok, hablémoslo. La gente no

? ,
eh: sabe como le da ELA, y no saben
. cémo se vera en cada persona.

Ademas, no sabemos cuanto
_ tiempo vivira alguien con
o ELA. Entonces, hay muchas
e h i ) 310 cosas que no sabemos, que
pueden dar miedo.
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No estds solo. Los jovenes hablan mucho sobre .

estar preocupado y no saber con quién hablar. Quiero conltlarte sobre
Cuando hablamos y compartimos nuestros miedos, Bella.

nos ayudamos mutuamente a sentirnos mejor.
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Capitulo 2:

Hablando sobre
ELA

Bella tiene 11 afios. Su papa tenia ELA. Digo
gue tenia, porgue murio este affo. Su padre
no padecié ELA durante mucho tiempo, por lo
gque fue muy dificil entender lo que estaba
sucediendo.

Bella sabia que algo estaba pasando cuando
su padre se caia bastante. Entonces su voz
comenzo6 a sonar rara. Bella estaba muy
cerca de su padre, a menudo bromeaba con
ella, por lo que comenzé a tener miedo de
que algo realmente estaba sucediendo.

Su familia no hablé demasiado sobre lo que estaba
sucediendo, porque no querian preocupar a Bella.
Fueron a muchos médicos y finalmente obtuvieron
uno que diagnosticoé a su padre con ELA. Bella dice
que obtener el diagndstico fue dificil para ella
porgque se ponia 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 mas facil hablar sobre ELA.
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La experiencia de Bella es realmente
comun. A veces las familias no
hablan porque no quieren
molestarse mutuamente. Pero, como
Bella, probablemente tengas muchas
preguntas.




Esta bien preguntarle a tu padre o
familiar sobre ELA. De hecho,
ipueden estar mas nerviosos

gue tu!

No tengas miedo de hacer
preguntas. iLo mejor que todos
podemos hacer es hablar de
ello!

Hablé con mi madre, y ella Esta bien, Javier. iLos adultos no Pero espera, ces \
dijo que no sabia y le siempre tienen todas las miedoso V'?V“’ con
preguntaria a alguien mas. respuestas! Pero hay otras ELA:

personas que conocen mucho,
incluidos los médicos y las
ersonas de la Asociacién de ELA.

iGran respuesta,

No es tan diferente de vivir con alguien sin .
Santiago!

ELA. Es la misma persona, y en realidad es
solo una enfermedad fisica que los afecta.
Hay ciertas responsabilidades que debes
asumir, pero vale la pena porque amas a

esa persona.




Entonces dijimos que
hablar con la familia es
importante. ¢Qué hay de
hablar con otras
personas? ¢Alguno de
ustedes ha hablado con
alguien mas sobre ELA?

Hablé con mi trabajadora
social del colegio.

Yo hablo con mi tia.

Hablé con mi mejor
amigo.

Ese es un buen punto, Paola. Eso muestra cuanto
amas a tu papa. Tiene sentido que no quieras
lastimarlo. Pero compartir tus sentimientos con
alguien no le hara dafio. Te mereces hablar de tus
sentimientos con alguien en quien confias. Sin
embargo, es importante lo que dices.

No hablé con nadie porque
no queria hacer que mi
papa se sintiera mal
hablando a sus espaldas.

Esta bien que estés triste por
como estan cambiando las
cosas y hablar sobre cémo te
sientes.




que no desees hablar de ELA,

Al mismo tiempo, es posible\/ .
Y eso esta bien. Todos tenemos ganas de hablar a

veces y no hablar en otros momentos. Pero no

alguna
pregunta?

con nadie. ) g ) X
hablar puede hacerte sentir mas triste, ansioso,
preocupado y solo.
. /
~
" 4
No tienes que hablar todo el
tiempo, solo asegurate de
hablar en algun momento.
f- — -
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Ok, ahora Bueno, no es realmente una Gracias, Paola, por compartir
hablemos de... pregunta, pero debido a que eS-O. Muchos ninos sienten lo
mi papa tiene ELA, ya no me mismo. La verdad es que las
siento como una familia cosas son diferentes, pero aun
Paola normal. normales -
4 |
ctenias

Solo una "nueva
normalidad".
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"Nueva normalidad",
suena divertido, éeh?
Piensa en las cosas que
le gusta hacer con su
familiar que tiene ELA.

Ahora, ¢codmo puedes
seguir haciendo estas cosas
con tu familiar a pesar de
que tienen ELA?

Bueno,
generalmente me
gusta correr con mi
papa, pero ahora
estd en una silla de
ruedas.
¢Qué tal una
carrera de

Mi abuelo solia
ser agricultor, y
yo le ayudaba,
pero ya no
puede trabajar
en las
maquinas.
Supongo que
podria hacer
gue me cuente
qué hacer, o
contarme como
hacia cuando él
era un nifo.

iSi! )

Esas son grandes ideas. A

veces tenemos que
pensar en las cosas de
manera un poco
diferente.

Estos cambios no te
hacen "anormal". Hace
gue tu familia sea Unica.

iLo cual es correcto!
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Eso en realidad nos lleva al siguiente tema-
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Capitulo 3:
Amigos y colegio Es normal mirar a los otros
estudiantes y preguntarse
cémo son. ¢Cémo es su
Volver al colegio o ser nuevo en un familia? Especialmente si la
colegio es emocionante, aterrador y ELA es un nuevo diagnostico
confuso. Puedes conocer nuevos en tu familia.
amigos por primera vez o ver viejos
amigos.

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 tenia la oportunidad de contarle a sus
nuevos compafneros de clase sobre ELA y su

haciendo esto, asi que si no te sientes listo,

abuelo. No todos se sentiran coOmodos

esta bien.

¢Si, Valeria?

En mi colegio anterior, siempre
preguntaban cémo estaba mi
papa. Y mis maestros a veces
todavia me preguntan si mi

papa se siente bien. Y mi
director también lo hace.

Eso es genial Valeria.
Compartir en el colegio es
importante. Aqui hay
algunas formas en que tu y
tus padres pueden pensar

en hablar en tu colegio.
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¢Te sientes comodo hablando
con tu maestro? ¢Preferirias
una reunién grupal o te
gustaria hablar solo con el
maestro/consejero?




Yo era la Unica en mi clase cuyo padre estaba
enfermo, y realmente no podia ir a ninguna
parte. Pero algunos de mis amigos entendieron
y fueron muy amables, y me ayudaron.

Gracias, Paola. Hablar con

ser dificil, especificamente [ de ustedes a veces no hacen su
cuando no tienen un miembro tarea porque estan ayudando

en la casa o ayudando a su
familiar con ELA?

de la familia con ELA.
Entonces, cuando tienes la
oportunidad, es realmente
bueno hablar de eso.




Bueno, necesito estar alli para ayudar a mi
papda, y a veces eso lleva mucho tiempo.
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En realidad, Paola, de eso
vamos a hablar a
continuacidén: ayudar a la
persona que tiene ELA.




Capitulo 4:
Ser cuidador

Espera, ¢Qué?

Ser cuidador ...

Ok, déjame retroceder ... Los maestros e
investigadores usan el término "cuidador" para
describir a alguien que hace cosas para ayudar o En este caso, son los nifios como ustedes
cuidar a otra persona. quienes ayudan a cuidar a un miembro de
la familia con ELA. De hecho, les
preguntamos a los nifios si se veian a si
mismos como cuidadores. La mayoria de
ellos lo hicieron, pero algunos no.

No porque no estuvieran
brindando atencidn, sino
porque simplemente no les
gustaba que les llamaran
cuidador. iTu decides!



Bueno, me llamaria cuidadora
porgue hago mas de lo que
una nina normal haria por su
madre. Ayudo mucho.

Vean si pueden encontrar
algunas de las cosas que
hacen los niflos para
brindar cuidados.

LISTA DE PALABRAS
Estando alli

Vistiendo

Ejercicios

Alimentando
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Ayuda
Escuchar

Amar

r<m—4 4 4 — v X» > >m

Apoyo
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Terapia

Tiempo
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No estas sola, Jessica. Los
nifos hacen muchas cosas
para ayudar. éQuién mas
hace las cosas para cuidar a
un miembro de la familia
con ELA?
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Esto es dificil porque algunas
personas sienten que esta mal
confiar en un nifio o joven en el
hogar para el cuidado.

Ser un cuidador joven no es
necesariamente algo malo.
¢Qué piensan ustedes?

Es dificil hacer otras cosas porque mi
madre necesita mucha ayuda. Cada media Abuela
hora mas o menos necesita algo. ayuda.

A veces es dificil y Mi vecino.

a veces no tienes
tiempo.

¢A quién
puedes pedir

Tenemos
un
cuidador.,

=T

Me ayudan a ponerlo
en su silla de
ruedas.

Me ayudan a saber qué
hacer y como hacerlo.

¢Qué tipo de
cosas pueden
hacer las
personas para
ayudarte?
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iGuau! iEsas son todas
excelentes sugerencias! Si,
los nifios como ustedes
necesitan mucho apoyo y
ayuda.
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iPor supuesto que te
sentiste mal, Javier!
No eres el Unico que
ha hecho algo asi.

¢Quién siempre
sabe todo lo que
esta haciendo?

La
trabajadora
social.

¢Si, Javier?

Dejé caer a mi mama. Quiero
decir, no lejos, pero estaba
tratando de moverla, y no creo
que lo haya hecho bien. Ella esta
bien, pero me siento mal.

La historia de Javier muestra lo
importante que es obtener
capacitacion y que la gente te
diga como levantar a alguien o
hacer otras cosas para cuidar a
una persona.

¢A quién
podemos pedir
ayuda para
saber qué
hacer?

iSi! Grandes ideas.
Ser cuidador es
dificil. Asi que
siempre pidan ayuda.
Y no se olviden de la
Asociacién de ELA.




¢Qué pasa con las La mayor parte del tiempo se

cosas buenas? ¢éTe siente bien saber que alguien
sientes bien por confia en ti para obtener
ser cuidador? ayuda y que constantemente

les estas brindando esa
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FEraCIaS, Paola. Pl{ede sentirse "Me entristece que tengan que verme asi a una edad tan
bien saber que estas ayudando a temprana, pero siento mucho orgullo de que sean

ea lg lri!cir;.teCAlgéu n?e‘;zg nt et . carifiosos. Mis hijos lo hacen porque quieren hacerlo, no
regu u [ u T
ppa?:lres'-’ Lo gregEntamos A porque tengan que hacerlo".

algunos adultos con ELA cémo
es, y esto es lo que dijo una

persona:

Mira, incluso los
padres sienten en
ambos sentidos.
Entonces, no hay una
sola forma de sentir.

Entonces, es
realmente bueno
. ¢Qué-?

El siguiente tema realmente requiere hablar ...



Esta puede ser una
conversacién dificil. ¢Alguno
de ustedes ha hablado sobre
La muerte, el la muerte o el morir con su

dolor y el luto madre, su padre o su

familia?
/
~d

Capitulo 5:

_
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A menos de que ella >
lo mencione, no lo

mencionaré Porque no quiero

hacerla sentir mas
triste de lo que ya

b &
.....

Gracias Jessica. Si, puede hacernos
tristes hablar sobre la muerte, o
incluso pensar en perder a su
B familiar.

¢Deberiamos
seguir?
Esto es realmente dificil.

Entonces, si quieres parar por
un minuto, esta bien.



Ok, aunque es realmente dificil,
algun dia, 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.

¢Qué es para ti la muerte?

(Esa palabra ... iotra vez!)

Esta bien no saber, o tener un poco de miedo.
Quiero decir, después de todo, todavia estamos
aqui y no sabemos qué es. Puede ser triste
porque estas perdiendo a alguien que conoces y
amas.

¢Alguien tiene ¢Que me ¢Estaré allf
alguna pregunta? - o pasara cuando cuando muera?
¢Dénde viviremos muera?
o " después de que mi
¢Como se vera madre muera? , _ p
cuando ella ¢Alguien estara

muera? . . , con nosotros
¢Nos quedaremos ¢Como sera el como familia?

todos en funeral?
nuestra casa?

iGuau! iTodas estas son
excelentes preguntas! Algunas
dificiles también. Estas son
cosas importantes para
preguntarle a sus padres.
También puede ser dificil para
ellos, pero es bueno saber que
todos quieren ayudarse
mutuamente.




Veamos con Bella y veamos como se sintié cuando murié su padre.

Cuando papa murié, sabia lo que estaba pasando y sabia por qué.
Era algo esperado, al menos para mi.

Sabia que hace unos dias algo iba a pasar. Se veia mas ido que de
costumbre, y no estaba hablando tanto, incluso con su
computadora. Y a papa le gustaba quedarse hasta muy tarde.
Entonces, cuando estaba cansado temprano, era extrafo. Luego,
cuando murid, no sabia que murié. 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 llegdé 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 maquina de succidon. (Que siempre se
me caia accidentalmente, lo siento)

No fue un buen momento, pero después lo entiendes de
una manera distinta creo.

La historia de Bella es algo por lo que muchos de
ustedes pueden pasar. La sensacion de estar triste,
asustado y no saber lo que esta pasando. Cuando
perdemos a alguien, sentimos el dolor de esa pérdida.




éDolor?

Mi abuela murié y estaba
muy triste. Lloré un poco.
Pero mi madre dijo que
estaba bien llorar.

Santiago, si, eso
esta bien. El dolor
es real y viene de
muchas maneras.

Muchas personas piensan
que el dolor solo ocurre
después de que alguien
muere, pero ésabias que
puede suceder incluso
antes de que alguien
muera? é¢Cuantos de
ustedes sienten que su
ser querido ha cambiado?

¢Recuerdas cuando Paola dijo que ya no

se sentia como una familia "normal"?

Bueno, esto es una pérdida, y ella esta
llorando la pérdida de la familia que

tuvo mientras todo estaba cambiando.

El dolor es tristeza,
ira, miedo, pérdida,

todas estas cosas en

una. Todos pueden
sentir dolor.

¢Alguno de

ustedes ha
perdido a
alguien?

¢Qué hay de sentir que
has "perdido" a un
mejor amigo o padres a
pesar de que todavia

\ estan aqui?
li

Estas pérdidas son
parte del dolor, y
muy normales.

Bueno, mi papa
ya no puede
pasar los
alimentos.

Y mi madre no puede

Su voZ.

hablar y extrafio mucho



Parece que nos
acostumbramos a algo,

entonces otra cosa
Confundido.
Y

sale mal.
‘0

¢COmo se sienten
cuando cambian
estas cosas?

o

Aunque nos sentimos de esta manera cuando
las cosas cambian, también hay una
sensacion de anticipacion o expectativa de
la pérdida y el eventual proceso de duelo.

¢Con quién puedes hablar? '

Sé que se supone que
debemos hablar de eso,
pero ¢y si no quiero?

Buena
\ pregunta.

Mi
profesor.

¢Qué tal hacer algo de

arte: dibujar o usar
arcilla para la

ceramica?

Ademas de hablar,
équé mas puedes
hacer?

iExcelente! Si te gusta
escribir, équé tal
escribir lo que
sientes? Es como si
estuvieras hablando,
pero sin la persona de
conversacioéon real.




En general, perder a
alguien es dificil y te

sentiras triste. Eso es
totalmente normal.

Puedes hacer muchas
cosas para lidiar con
tus sentimientos.
Simplemente no los
mantengas adentro.

¢Recuerdan a Bella? Aqui hay algo
que ella dibujé.

Necesitaba expresar sus
sentimientos, y a veces eso es dificil
de hacer. Entonces, se dibujoé bajo el
paraguas, y todas las gotas de lluvia
son sus sentimientos. Ella compartid

eso conmigo, y lo estoy
compartiendo contigo. Esta es solo

una forma de expresar sus
sentimientos.

Lo sabemos, lo sabemos
. iHablemos de ello!

No quiero
olvidar a mi
papa cuando

muera.

Por supuesto que no, y
nunca lo haras. Mi papa murié
hace mucho tiempo, y pienso en
él todo el tiempo. A veces aun
me pongo triste, lo cual esta
bien. Mira, perder a alguien no
tiene una linea de tiempo.
Todavia uno puede extrafarlos
incluso a medida que crece y
conoce gente nueva, al ir al
colegio o conseguir un trabajo.
Siempre los recordaras.




Entonces estamos
casi al final ...
¢ha sido esto :
util? ; jEstoy tan orgullosa! Ha
sido genial hablar con
todos ustedes y ahora se
conocen.

é¢Vas a la reunion
de ELA la proxima
semana?

¢COmo podemos

mantenernos en

contacto el uno
con el otro?

¢Cudl es tu Soy Javier,
nimero de écomo te llamas?

teléfono?

La Asociacion de ELA en sus areas esta haciendo mucho
para asegurarse de que nifilos como ustedes se
mantengan en contacto. Pédnganse en contacto con ellos
y pueden hacerles saber qué programas o apoyo tienen
para Ustedes y sus familias.




Estamos muy agradecidos por los jéovenes que compartieron sus historias y dieron su tiempo para ayudar a crear este libro. Otros libros de
la serie informativa para nifios y adultos jévenes incluyen La experiencia de la ELA: es diferente y dificil and La escuela, los amigos, el

trabajo y la ELA: una guia para adultos jovenes para equilibrar la vida con la ELA.

La Asociacion ELA es la unica organizaciéon nacional sin fines de lucro que lucha contra la ELA en todos los frentes. La mision de la
Asociacion 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 maximo.

Para mas informacion, visita www.als.org.

ASSOCIATION


http://www.alsa.org/




