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Crianza con ALS:
Orientacion para apoyar a sus hijos

De Massachusetts General Hospital
Programa de ALS sobre ser padres en un momento dificil
(ALS PACT, por sus siglas en inglés)

Lista de folletos de orientacion para padres:

1.Apoyo del bienestar emocional de los nifios: desarrollo infantil y resiliencia
2.Comunicacion con los nifios sobre el diagndstico de ALS de uno de los padres
3.Comunicacion sobre el sindrome pseudobulbar (PBA, por sus siglas en inglés) y la
demencia frontotemporal (DFT)

4.Subtipo genético de ALS
5.Cambios en las habilidades motoras y la movilidad
6.Sintomas bulbares: habla, deglucion, salivacion y alimentacion
7.Dificultades respiratorias: uso de maquina BiPAP
8.Dificultades respiratorias: tener una traqueotomia
9.Incluir a los nifios en el cuidado de un padre

10.Hablar con los nifios sobre una pérdida inminente

11.Apoyar a los nifios hasta el final de la vida de una persona

12.Legado de una pérdida

13.Duelo

14.Buscar apoyo profesional de salud mental para su hijo

Agradecemos sus comentarios y preguntas. Puede contactarse con nuestro
programa en mghalspact@mgh.harvard.edu

La serie completa esta disponible tanto en inglés como en espafiol y se puede descargar sin
costo desde https://www.massgeneral.org/als-pact.

*’Crianzacon ALS: orientacion para apoyar a sus hijos”estd previsto parafines educativos. No es untratamiento ni un consejo
médico. Si tiene preguntas sobre su condicion médica o la de un ser querido,por favor,comuniquese con un proveedorde
atencion médica.

*Los recursos que sesefialan en “Crianzacon ALS:orientacionpara apoyar a sus hijos” estdnprevistostinicamente parafines
ilustrativos o informativos. No constituye una aprobaciéno recomendacion deningun producto, servicio, sitioweb u
organizacionque se mencionanen este documento. Serecomiendaa los lectores aseguirsu propio criterio y discrecion para
evaluar la informacion
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Cambios en las habilidades motoras y la movilidad

Resumen

Los cambios en el control de la motricidad gruesa y fina afectan al funcionamiento
cotidiano de tal forma que los pacientes suelen requerir nuevo equipamiento y
algunas modificaciones en el hogar. Los cambios también pueden provocar
alteraciones en las rutinas familiares o tener que pedirles a los hijos que ayuden a
los padres de nuevas formas. Asi mismo, los padres que preferirian evitar cualquier
mencion de la ALS a los nifios pueden verse obligados a tener que dar alguna
explicacion para los cambios cada vez mas obvios (el folleto Comunicacion puede
ser util en este caso.)

El folleto Cambios en las Habilidades Motoras y la Movilidad describe:
« las formas en que los cambios en la movilidad pueden afectar a los nifios y a la
vida familiar

« la importancia de describirles claramente a los nifios la finalidad del nuevo
equipamiento

« ideas para hablar de los cambios con los nifios de distintas edades

« ejemplos de preocupaciones tipicas de cada edad sobre las limitaciones en la
movilidad de uno de los padres y explicaciones sugeridas

 desafios que las limitaciones de movilidad suelen representar a la proximidad y
la conexion familiar, y sugerencias para que los padres puedan seguir
comprometidos con los nifios

« formas de hablar con un nifio que ha presenciado una caida de uno de sus
padres
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Introduccion

Los cambios en las habilidades motoras finas y
gruesas se encuentran entre los signos mas
evidentes de la ALS. La ALS puede causar una
disminucion de las habilidades motoras gruesas
tales como caminar (con debilidad evidente o
caidas), subir escaleras y el cuidado
personal(vestirse, bafiarse, cepillarse los
dientes). Los cambios en la motricidad fina, a su
vez, incluyen habilidades tales como escribir
con boligrafo o 1apiz, teclear o enviar mensajes
de texto y cortar alimentos. Es probable que los
nifios noten y sientan curiosidad o
preocupacion por todos estos cambios.

Equipos e intervenciones

Existe una gran variedad de equipamiento para
ayudar a gestionar los cambios en las
habilidades motoras y la movilidad. En el caso
de acciones como caminar y subir escaleras,
pueden ser necesarios aparatos ortopédicos
para apoyar el tobillo, un baston, un andador vy,
en algan momento, una silla de ruedas. Los
elementos tales como un taburete de ducha o
un brazo extensor pueden ayudar al cuidado
personalindependiente. Las férulas de mano y
los collarines cervicales pueden ayudar a los
musculos débiles. Si el movimiento se hace mas
dificil, puede ser util una cama ortopédica o un
elevador Hoyer. Algunas familias modifican su
espacio vital para mejorar la accesibilidad. La
tecnologia de seguimiento ocular permite
teclear incluso cuando la coordinacion motora
fina estd comprometida Consulte el folleto sobre
cambios en el habla y la deglucién aqui
https://massgeneral.org/als-pact para obtener
mas informacion sobre este tema.

Los nifios notan facilmente la presencia de
nuevos equipos en casa, pero no
necesariamente entienden en qué les ayudan a
menos que un adulto se tome el tiempo de
explicarlo.

7 Massachusetts General Hospital

== Founding Member, Mass General Brigham

Es comprensible que los padres se centren
primero en adaptarse a los cambios que hacen
necesario el equipo y luego en aprender a
utilizarlo. Puede ser facil olvidar que los nifios,
sobre todo los mas pequerios, pueden estar
confundidos sobre la necesidad de estas cosas, o
simplemente ansiosos por los cambios que ven.
También es probable que los adolescentes
mayores y los adultos jovenes necesiten
explicaciones, tanto si participan en la asistencia
a un progenitor como si no (Kavanaugh, et al.,
2015), y también apoyo para explorar el impacto
emocional de estos cambios.

La experiencia de los nifios y las familias

Las limitaciones fisicas debidas a la ALS pueden
afectar a todos los miembros de la familia tanto
de maneras mas o menos obvias. Es facil ver lo
que cambia en la superficie, pero también es util
tener curiosidad por saber por qué esos cambios
les importan realmente a los nifios y a la vida
familiar, ya que esto permite ser creativo a la
hora de encontrar formas de satisfacer las
necesidades de los nifios. Por ejemplo, es posible
que los miembros de la familia asuman o
abandonen algunas responsabilidades y
funciones, que dejen de existir las formas
habituales de sentirse conectados y divertirse
juntos, que surjan nuevas preocupaciones y que
tengan que modificar las ideas sobre lo que hace
que una familia sea especial y unica.

Estrategias y orientaciones especificas por
edad para los padres

Pensar en como sus hijos experimentan los retos
de movilidad y motricidad a los que usted se
enfrenta puede ser doloroso: es muy facil sentir
que los esta defraudando, sentirse culpable o
inadecuado, o enfadado por lo que ya no es
posible. Aunque no es facil, suele ser util hablar
en familia sobre lo que ha cambiado y por qué,
como afecta a cada miembro de la familia y si
hay otras formas de afrontar la nueva y siempre
cambiante situacion.
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Seguir hablando: explicar los cambios y
prepararse para ellos

Haga que los cambios en el funcionamiento sean
"conversables", en lugar de fingir que no estan
ocurriendo por asumir que los nifios ya saben
qué ha causado los cambios en la movilidad o
transmitir que no estd bien hablar de ello.

Resulta util preparar a los nifios para el nuevo
equipamiento antes de que llegue o poco
después. Puede hacerlo nombrando los objetos,
permitiendo que el nifio los vea de cerca y los
manipule (siempre que no ponga en peligro al
nifio o al equipo), y demostrandole como el uso
del equipo le ayuda a afrontar un reto para que
pueda seguir haciendo lo mas posible mientras
vive con ALS.

Sipuede, intente enmarcar las explicaciones
para sus hijos de forma positiva, pero realista. Es
diferente oir: "Ya no puedo caminar y voy a estar
atascado en esta silla de ruedas. Esto va a hacer
que me resulte imposible ir a donde quiero", a
oir: "Tengo las piernas débiles a causa de la ALS,
asi que no puedo caminar mucho, pero esta silla
de ruedas me va a ayudar a moverme. Sé que
tardaré algun tiempo en acostumbrarme a que
esté en nuestra casa, pero quiero ser lo mas
activo posible y esto me ayudara."

Pregunteles directamente a los nifios sobre el
impacto de los cambios funcionales o de
movilidad, los nuevos equipos o los cambios en
el entorno (tales como la remodelacion de la
casa). Estimule activamente sus reacciones y
hagales saber que usted también considera que
estos cambios pueden afectar la relacion de sus
hijos con ambos progenitores o lo que sienten al
formar parte de su familia. Compruebe y
normalice una mezcla de emociones.

Massachusetts General Hospital
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Nifios pequerios/preescolares tempranos (2-4
afios): "Sabes que estoy algo enfermo [cualquier
palabra que utilice para hablar de la ALS] y
tengo las piernas débiles. Las piernas débiles
hacen que sea muy dificil llevarte de un lado a
otro. Estas llorando y sé que tienes muchas
ganas de que te cargue. Parece que ahora estas
enfadado y triste. Lo entiendo, te gusta que te
carguen y es muy duro cuando te digo "no".
Tenemos que llegar a tu habitacion, asi que ¢te
gustaria cogerme de la mano, o saltar como un
conejito, o dar pisotones como un dinosaurio
para llegar hasta alli?"

Preescolares/primera edad escolar (4-6 afios):
Sabes que estoy algo enfermo [cualquier palabra
que utilice para hablar de la ALS] y, por eso,
tengo los brazos débiles. Los brazos débiles
hacen que sea muy dificil empujarte en los
columpios/tirarte la pelota/cargarte la mochila
del colegio, aunque me gustaria poder hacerlo.
Pareces disgustado y sé que esto no te gusta.
Parece que estas enfadado y triste. Lo entiendo,
estds cansado y me gustaria poder hacer esto por
ti. ¢Te gustaria quedarte en el columpio y mover
las piernas o ir al tobogan? (¢ O, ...que nos
pasemos una pelota o buscar algo que hacer
dentro de casa?)"

Nifios en edad escolar (6-12 afios): "Sabes que
estoy algo enfermo [cualquier palabra que
utilice para hablar de la ALS] y esto me esta
debilitando las manos y los brazos. Ahora, la
hora de la cena es muy diferente para mi. Me
frustra intentar cocinar o comer sin que se me
caigan las cosas. ¢Hay algo que te preocupe?
¢Ves algo diferente a la hora de cenar?

Sean M. Healey & AMG Center for ALS
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¢Qué es lo mejor y lo peor de comer en familia?
Entiendo como te sientes. Me pregunto si
podriamos idear maneras para que las cenas
sean mas divertidas y relajadas. Creo que el
tiempo que pasamos juntos en la mesa
conversando sobre el dia a dia de cada uno es
muy valioso."

Adolescentes y jovenes adultos (13+): "Hace unas
semanas que dejé de conducir porque la ALS me
ha debilitado mucho los brazos. Tengo
sentimientos encontrados: sé que antes me
quejaba de todo lo que tenia que conducir, pero
me estoy dando cuenta de que echo de menos
pasar tiempo contigo y con tus amigos en el
coche. Hemos empezado a buscar la manera de
que llegues a tiempo a tu destino, pero queria
saber cémo te va a ti. ;Como ha sido este cambio
para ti? ¢ Cudles son los inconvenientes? ;Alguna
ventaja? ¢Algo que debamos intentar mejorar?”

Seguir hablando: nombrar y procesar las
emociones

A algunos nifios les resulta facil contarles a sus
padres como se sienten en muchas situaciones.
Otros tienen mas dificultades para reconocer,
nombrar o compartir emociones, o prefieren
procesar las emociones por si mismos, a su
propio ritmo. Puede que a los nifios les resulte
mas facil aceptar que tienen una preocupacion
concreta antes que describir sus preocupaciones
de forma mas abierta. Puede preguntarles a los
nifios algo como: "Me imagino que, en tu lugar,
yo me preguntaria... (Piensas en esto alguna
vez?" 0 "He oido que otros nifios que tienen un
padre con ALS a veces se preocupan... ;Y tu?"

Ejemplos de tipos especificos de preocupaciones:

Nirfios pequerios, preescolares, nifios en edad
escolar y adolescentes: La incertidumbre sobre si
hicieron algo mal, si notan que usted parece
disgustado o que no interactda de la misma
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forma que antes. Intente asegurarse de que sus
hijos entienden que usted no esta realizando las
actividades habituales o esperadas debido a los
cambios fisicos relacionados con la ALS, para
que no les preocupe que usted los quiera menos,
esté enfadado con ellos o no se interese por ellos.
(Esto parece obvio, pero no todos los nifios lo
reconocen de inmediato).

Afirme lo mucho que desearia poder participar
en la actividad con su hijo: "Realmente me
gustaria poder hacer eso... debido a que la ALS
me debilita las manos no puedo... vamos a ver
como asegurarnos de que consigues lo que
necesitas (tiempo con tus padres, alguna otra
necesidad satisfecha)."

Nirios en edad escolar y adolescentes tempranos:
Uso de dispositivos de ayuda en publico: los
nifios de una familia pueden tener reacciones
muy diferentes ante el hecho de salir en publico,
especialmente cuando hay compafieros cerca,
con un progenitor que utiliza un dispositivo que
se destaca de alguna manera. A algunos nifios les
preocupa que se fijen mds en ellos; a otros, no
saber como responder a preguntas o
comentarios insensibles de sus comparfieros. Los
adolescentes son especialmente criticos y suelen
avergonzarse facilmente en publico por acciones
muy insignificantes de sus padres. Algunos nifios
también pueden reconocer que los adultos
pueden sentirse heridos o molestos por su
incomodidad. Puede que les avergiience hablar
de como se sienten o que simplemente intenten
evitar estas situaciones por completo.

Puede preguntarle a su hijo directamente si esto
le preocupa o comentar en voz alta si alguna vez
se siente incomodo. Si puede, preguntele qué es
lo que le incomoda de la situacion y por qué se
siente incomodo ("Sientes que todo el mundo nos
mira... iqué es lo que te incomoda?

Healey & AMG Center
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¢Qué crees que estdn pensando esas personas?")
y, a continuacion, vea si se les ocurren algunas
ideas que funcionen para ambos (por ejemplo,
tranquilizar a su hijo diciéndole que la gente
siente curiosidad por las sillas de ruedas, pero
que pronto encontraran otras cosas mas
interesantes que mirar, o ayudar a su hijo a
encontrar respuestas a las preguntas de sus
compafieros con antelacion).

Adolescentes: Dificultades economicas: es
probable que necesite reducir las horas de
trabajo o directamente dejar de trabajar debido
a cambios en la movilidad. Algunos nifios (a
menudo adolescentes) se preocupan por la
economia familiar, pero no preguntan
directamente por los planes. Esto puede dar
lugar a otras preocupaciones que pueden o no
ser realistas: ;tendremos que mudarnos?
¢Cambiaré de colegio? ¢Hay dinero para la
universidad? ;Deberia conseguir un trabajo o
afadir horas a mi trabajo?

Intente tranquilizar dentro de lo posible, sin
decir nada que no sea cierto. Por ejemplo, puede
decirle a un adolescente que usted es muy
consciente de las finanzas y que busca
activamente ayuda externa cuando esta
disponible; que ahora mismo no le preocupan la
comida ni las necesidades basicas, pero que la
familia tendra que recortar en algunos gastos
extras; que hablara con €l de cualquier cambio
en los gastos domésticos que afecte a su hijo
adolescente, antes de que se produzca si es
posible.

Busque nuevas formas de mantenerse
conectado

Reconocer los tipos de pérdidas que conllevan
los cambios motrices y de movilidad le permite
buscar diferentes actividades familiares y
personales que puedan seguir satisfaciendo las
necesidades de sus hijos.

Algunos ejemplos podrian ser:

e Las actividades familiares al aire libre
(caminatas, paseos en bicicleta, esqui, playa,
deportes) se vuelven mas dificiles o dejan de
ser posibles, por lo que la familia pierde
formas importantes de divertirse juntos, de
quemar el exceso de energia y de disfrutar de
un tiempo que podria ser mas de hacer que
de hablar (lo que algunos miembros de la
familia podrian preferir.)

o o¢Seria posible adaptar las actividades
fisicas al aire libre o hacerlas mas faciles,
quizas con nuevos equipos de asistencia?
¢Podria uno de los padres estar en el
lugar de la actividad (por ejemplo, la
playa o el jardin) y observar, pero no
participar? ¢Qué otras actividades no
verbales son posibles?

e Actividades individuales con su hijo (tiempo
libre, deportes, salidas a cenar): este tiempo
también es importante para que el nifio se
sienta cercano y conectado, para que usted le
ensefie habilidades y valores y, a veces, para
controlar la rivalidad entre hermanos. Por
estas razones, es valioso buscar nuevas
actividades que sigan siendo posibles, a pesar
de los cambios fisicos.
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o ¢Hay algo nuevo que pueda hacer con
cada nifio y que le resulte divertido? Para
un preescolar, ¢podrian los juegos de
simulacion (médico-paciente, profesor-
alumno) sustituir a algunos tipos de juego
fisico? Aunque no sea posible construir
con bloques o dar patadas a una pelota,
puede seguir observando, y su atencion
carifiosa a lo que hace su hijo es muy
poderosa. Narrar ("Parece que los
animales estan de picnic"), trabajar
juntos para superar las dificultades del
juego ("Qué pieza de puzzle mas
complicada, ¢y sile dasla vuelta?") y
reconocer sus logros ("iVaya torre mas
alta!") son formas de conectar con el nifio
durante el juego y de desarrollar su
vocabulario linguistico y emocional.

o Para los nifios en edad escolary los
adolescentes, ;podria una actividad
nueva sustituir a otra (leer sobre
dinosaurios en Internet en lugar de ir a
un museo de ciencias, elegir una nueva
receta para cocinar en casa en lugar de
salir a comer)? Ver y comentar peliculas,
series o deportes, y cualquier interés
compartido (por ejemplo, libros, arte,
juegos de ordenador) pueden seguir
siendo oportunidades para mantenerse
conectados.

e Entrenar al equipo deportivo del nifio:

ademas de los beneficios de las actividades
en familia y personales mencionados
anteriormente, los nifios pueden sentirse
orgullosos de como sus compafieros valoran
el entrenamiento de sus padres, o sentirse
valorados de la misma manera que lo fueron
sus hermanos mayores cuando sus padres los
entrenaron. Entrenar también ofrece la
oportunidad de hablar de valores como el
trabajo en equipo, el juego limpio y la
perseverancia, entre otros.

o Sino puede entrenar, ¢puede ver los
partidos? ¢Practicar habilidades con su
hijo en casa? ¢{Ver como van los
entrenamientos? ¢Pedirle a un amigo que
grabe en video un partido y ver los
mejores momentos con su hijo? ;/Ver
juntos deportes profesionales?

o Puede que ya no sea posible conducir, y
dada la cantidad de trayectos que muchos
padres hacen por sus hijos, esto puede
generar un gran impacto en las rutinas
diarias y hacer que se sienta mas
estresado mientras se establece un
sistema nuevo. Es probable que los co-
padreso los adolescentes con carné de
conducir tengan nuevas
responsabilidades a la hora de llevar a los
miembros de la familia a actividades o
consultas. Algunos nifios son mas
conversadores en el coche que en otras
ocasiones, por lo que usted puede tener la
sensacion de que escuchamenos de sus
vidas.

o ¢Podria seguir siendo pasajero en el
coche? ¢ Asistir a eventos, aunque no
conduzca? ¢Hablar con los amigos para
que lo ayuden a compartir el coche para
crear una nueva rutina?

e Las comidas familiares pueden resultar mas

tensas si uno de los padres con ALS tiene
dificultades para utilizar utensilios, cortar
alimentos o preparar la comida. Mientras las
personas se adaptan a los cambios, o estan
incomodas, es posible que haya temas de
conversacion que se dejen de hablar y que la
familia pierda ese tiempo valioso para
estrechar lazos.
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o ¢Puede hablar con otros miembros dela  Informese sobre experiencias aterradoras
familia sobre las dificultades a las que se
enfrenta durante las comidas y resolver  Sus hijos pueden ser testigos de caidas
juntos si hay algo que los demas puedan  provocadas por tropiezos o debilidad. Pueden

hacer para ayudarle (por ejemplo, sentirse asustados o incluso culpables por no
cortar la comida con antelaciéon o haber podido evitar la caida o hacer mas para
utilizar utensilios especiales)? ;Puede ayudar.

reconocer los cambios, comunicarles a
los nifios que el tiempo que pasan juntos  Preescolares: Utilice un lenguaje sencillo para

es importante para usted y animar a ayudar a los nifios pequefios a entender lo que
todos a que se centren en la ha pasado y tranquilicelos diciéndoles que,
conversacion y no en su comida? aunque le haya dolido caerse, su cuerpo ya no
le duele por la caida (o le duele menos): "Me
» Esposible que cambie su capacidad para viste tropezar y caerme y llamar a mama para

atender fisicamente a sus hijos. Esto puede que me ayudara. Me hice algunos rasgufios,
afectar a las rutinas de los nifios después de ~ pero mama me puso unas tiritas y ya estoy

la escuela, a la hora de acostarse, a la hora mejor. Ahora voy a usar este baston para

del bafio o de la comida, incluso a las ayudarme a mantener el equilibrio". Es posible
formas de ser afectuoso fisicamente con su que observe que los preescolaresincorporan
hijo. Algunos nifios se resisten a que otro las caidas a sus juegos de simulacion ya que es
adulto asuma esas funciones ("jpero yo una forma de asimilar situaciones tristes.
quiero que lo haga papa!"); otros pueden

echar de menos la sensacion de seguridad Nifios en edad escolar: Estos nifios pueden

que proporcionan las caricias o los abrazos.  sentir curiosidad por saber por qué se produjo
la caida y qué hicieron las personas. Averigiie
qué vieron y como se sintieron, y haga
explicita la conexidn entre la ALS y la caida.
"¢Qué recuerdas de mi caida? ¢Qué paso
después? ¢Como fue para ti? ¢Sigues pensando
mucho en ello? Creo que lo que paso es que mi
pie se arrastraba a causa de la ALS y se
engancho, tropecé y me cai. Me dolio, pero
tuve suerte de no hacerme mucho dafio.”

o ¢Le gustaria a un nifio pequefio sentarse
en su regazo en una silla de ruedas para
escuchar un cuento o dar un paseo?
¢Podria acurrucarse en un sofa después
del colegio? ¢Existen formas de darles
opciones a los nifios sobre cdmo se
desarrollaran ahora esas rutinas?
¢EXisten oportunidades para animar a
los nifios a hacer un poco mas por si
mismos, estando usted ahi para

entrenarlos y animarlos? Adolescentes: Con una capacidad cada vez

mayor para pensar en futuros "y si...", los
adolescentes pueden preguntarse qué
deberian hacer si sufriera otra caida. Acordar
un plan de antemano puede ayudar a reducir
la ansiedad. Es una buena idea anotar los
numeros de teléfono o las instrucciones de
emergencia y colocarlos donde los nifios
puedan verlos facilmente.
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Reconozca las emociones dificiles

Intente hablar de su estado emocional; por
ejemplo, si se siente muy frustrado por la mala
coordinacidn y le grita a su hijo, intente
ayudarle a entender que no esta enfadado con
él, sino que esta muy frustrado por el
funcionamiento de su cuerpo y que desearia no
haber estado de mal humor ni gritarle.

Del mismo modo, esta bien compartir sus
sentimientos encontrados o su sensacion de
pérdida. Podria compartir que echa de menos
participar como entrenador como antes, o que
se siente triste por no poder ensefarles a
conducir como habia planeado, y que esta feliz
de verlos jugar al futbol u orgulloso de ellos
mientras aprenden a conducir.

Aunque no se trate de una conversacion
elaborada, estos reconocimientos pueden
ayudar a los nifios a saber que esta bien hablar
de los sentimientos, y pueden ayudarles a
desarrollar una comprension de sus propios
sentimientos.
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