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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: orientacién para apoyar a sus hijos”estd previsto parafines educativos. No es untratamiento ni un consejo
médico. Si tiene preguntas sobre su condicién 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 aprobaciono 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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Dificultades respiratorias: Uso de maquina BiPAP

Resumen

Las dificultades respiratorias relacionadas con la ALS, incluida la dificultad
para respirar al hacer actividades en posicion erguida, la dificultad para
respirar al estar acostado, la dificultad con la proteccion de las vias
respiratorias y la insuficiencia respiratoria, son evidentes y una causa comun
de preocupacion para los nifios.

Este folleto:

« describe los tipos de dificultades respiratorias que puede experimentar
una persona con ALS

« describe las formas en que los nifios pueden notar o experimentar las
dificultades respiratorias de uno de los padres

 establece sugerencias sobre como los padres pueden explicar la maquina
BiPAP a los nifios de diferentes edades

« considera como los padres pueden apoyar a los nifios mientras entablan
conversaciones con sus compareros sobre el equipo de asistencia de uno
de los padres
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Cambios fisicos y cambios en el
funcionamiento diario

Las dificultades respiratorias pueden ser una
complicacion de la ALS que se presentan muy
rapido o solo después de un periodo largo de
tiempo, dependiendo de la persona y del ritmo y
patron de evolucion de la ALS. Es poco frecuente
que la ALS comience con dificultades
respiratorias. En la mayoria de los casos, los
sintomas comienzan en otras partes del cuerpo y
se extienden hasta incluir los musculos que
ayudan a respirar.

Las dificultades respiratorias pueden incluir:

e Sensacion de falta de aire al realizar
actividades que antes eran sencillas:
caminar, actividades cotidianas como comer,
bafiarse o vestirse. Con el tiempo, incluso
sensacion de falta de aire al sentarse.

¢ Sensacion de falta de aire al estar acostado:
puede resultar mas comodo dormir con
almohadas o dormir sentado.

La "proteccion de las vias respiratorias” es el
proceso de mantener los alimentos y la saliva
fuera de las vias respiratorias. Esta parte
importante de la respiracion puede resultar
comprometida antes en personas con ALS de
inicio bulbar (Consulte el folleto titulado "Habla
y deglucion” para obtener mas informacion
sobre este subtipo de ALS.)

Las dificultades respiratorias por problemas con
la "proteccion de las vias respiratorias” pueden
incluir:

e Toser al comer o tragar saliva

 Dificultad para eliminar las secreciones o la
saliva de la boca o la garganta
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Equipos e intervenciones

Maquina BiPAP/terapia de presion positiva en las
vias respiratorias

En un momento determinado, los musculos que
se usan para respirar no funcionan lo
suficientemente bien como para inhalar aire
(incluido el oxigeno) y luego expulsarlo (incluido
el diéxido de carbono) de los pulmones y
mantener el mejor equilibrio de oxigeno y
diéxido de carbono en la sangre. Esto se
denomina "insuficiencia respiratoria.” Se puede
emplear una maquina BiPAP para ayudar a
garantizar que una persona reciba los niveles
adecuados de oxigeno. El BiPAP utiliza aire
comprimido (presurizado) para abrir y apoyar
las vias respiratorias durante el suefio. El aire
entra a través de una manguera y una mascara
sujetadas al rostro de una persona. Alguien
puede comenzar a usar una maquina BiPAP solo
por la noche, después también usarla
ocasionalmente durante el dia y luego la mayor
parte o todo el tiempo.

La experiencia de los nifios y las familias

Las dificultades respiratorias pueden producir
cambios que son muy evidentes para los nifios
de todas las edades. Un padre o madre con ALS
puede volverse menos activo fisicamente y
necesitar encontrar formas diferentes de jugar o
interactuar con los nifios. Las escaleras pueden
volverse dificiles y es posible que se reubiquen
los lugares para dormir. Los nifios notaran el
nuevo equipo para ayudar con la respiracion;
algunos sentirdn curiosidad abiertamente al
respecto, mientras que otros pueden estar mas
precavidos o0 ansiosos.
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Estrategias para padres con orientacion
especifica segun la edad

Algunas de las dificultades que puede enfrentar
al ayudar a sus hijos a adaptarse a estos cambios
incluyen explicar el propésito de los nuevos
equipos a los nifios de diferentes edades y
ayudarlos a pensar en como hablar sobre estos
cambios con sus pares (Consulte también el
folleto "Decidir si incluir a los nifios en el
cuidado de un padre" que aborda la toma de
decisiones sobre los tipos de ayuda que se les
puede pedir a los nifos.)

Para los nifios es mas facil saber con antelacion
sobre cambios, como equipos nuevos, que verlos
por sorpresa. Por tanto, si es posible, trate de
hablar con sus hijos antes de que llegue el BiPAP.
Explique por qué se necesita el equipo, cOmo
ayudard, como cambiara la rutina de los padres
y la familia, y si se le solicitara al nifio que ayude
de nuevas maneras.

BiPAP

Nifios pequenios/nifios en edad preescolar
temprana (2-4 anos):

Esta es una maquina que ayudara a papa a
respirar mejor. Se llama "BiPAP". Emite algunos
ruidos fuertes, pero eso significa que esta
funcionando bien. Puedes mirar esta maquina
con los ojos, pero no debes tocarla con las manos
ni con el cuerpo. ;Cémo suena para ti?

Preescolares/edad escolar temprana (4-6 afios):
Sabes que papa ha estado enfermo [sean cual
sean las palabras que use para hablar sobre ALS]
y debido a esto tiene problemas para respirar.
Usard esta maquina llamada BiPAP para
ayudarlo a respirar mejor durante la noche y, en
ocasiones, durante el dia.
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Emite un sonido cuando la encendemos, ¢lo
escuchas? Papa usara una mascarilla cuando use
el BiPAP y le resultara mas dificil hablar con
nosotros con la mascarilla puesta. Asi se ve con
la mascarilla. Puedes mirar esta maquina, pero
no debes tocarla. ;Hay algo sobre esto que te
genere dudas?

Nirios en edad escolar (6-12 afios):

Sabes que papa ha estado enfermo [sean cual
sean las palabras que use para hablar sobre ALS]
y habras notado que tiene algunos problemas
para respirar, y le resulta mas dificil moverse
muy rapido. Sus médicos le sugirieron que usara
esta maquina llamada BiPAP para ayudarlo a
respirar mejor durante la noche y, en ocasiones,
durante el dia. Esperamos que le ayude a
sentirse mejor, no tan cansado, incluso cuando
no la esté usando.

¢Quieres ver como funciona? Papa usara una
mascarilla cuando emplee el BiPAP, por lo que le
resultard mas dificil hablar con nosotros. Es un
poco ruidosa, pero creo que nos
acostumbraremos. Hay que lavarla todos los
dias, por lo que podrias ver como las piezas se
secan en la encimera después de lavarlas. Por
favor, no las toques, queremos asegurarnos de
que todo se mantenga unido y realmente limpio.
Ademas, los médicos de papa quieren que los
botones/dials permanezcan en su posicion a
menos que un adulto los cambie, asi que solo se
puede mirar sin tocar. ¢ Tienes alguna duda o
curiosidad sobre algo?

¢Crees que tus amigos sentiran curiosidad o
haran preguntas sobre esto? ;Como sera eso
para ti? ;Como crees que se lo explicarias?
(simplemente podria ensefiarle a su hijo que
diga que se llama maquina BiPAP y que ayuda a
papa a respirar mejor.)
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Adolescentes y adultos jovenes (13+ afios):

Sabes que, debido a la ALS, papa ha tenido mas
problemas para respirar en el ultimo tiempo,
especialmente cuando se mueve mucho. Sus
médicos le sugirieron que usara esta maquina
llamada BiPAP para ayudarlo a respirar mejor
durante la noche y, en ocasiones, durante el dia.
Esperamos que le ayude a sentirse mejor, no tan
cansado, incluso cuando no la esté usando.

¢Quieres ver una demostracion? Papda usara esta
mascarilla cuando emplee el BiPAP; hay que
lavarla todos los dias, por lo que podrias ver
como las piezas se secan en la encimera después
de lavarlas. (En funcién de las necesidades de su
familia: Esto puede ser algo en lo que podrias
ayudar a veces, y podemos mostrarte qué hacer.)
¢Qué dudas tienes sobre todo esto? ¢Es algo de lo
que en algun momento probablemente hablaras
con tus amigos? ¢Crees que la notardn o haran
preguntas? ¢Sera dificil pensar en una
respuesta? Con gusto puedo compartirte ideas si
alguna vez lo deseas.

Ayudar a los nifios a hablar con amigos
sobre el equipo

Algunos nifios, habitualmente "preadolescentes”
y adolescentes tempranos (11 a 14 afios) son
sensibles a que sus padres sean evidentemente
diferentes a otros adultos, y pueden preocuparse
por sentirse avergonzados si sus pares ven o
conocen sobre el equipo de respiracion. Es
probable que haya tenido otras conversaciones
sobre las diferencias; este podria ser un buen
momento para recordarles a los nifios que las
personas son iguales en muchos aspectos, asi
como diferentes en muchos otros; a veces las
diferencias son visibles y otras veces invisibles y,
en algunas ocasiones, parecen mas grandes de lo
que realmente son.
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Algunas diferencias importan mas que otras, y
eso es algo que todos debemos descubrir por
nuestra cuenta. Por lo general, ayuda hablar
sobre las diferencias de una manera practica 'y
asumir que tus amigos, en su mayoria, sienten
curiosidad. Sin embargo, se sienten incomodos
al preguntar sobre algo que no les resulta
familiar y tal vez un poco atemorizante.

También podria preguntarles a los nifios como
creen que podrian explicar el equipo a amigos
que probablemente lo vean. Si tienen problemas
para decidir una explicacion, podria sugerirles
que describan de una forma muy sencilla como
se llama el equipo, qué hace (ayuda a papa a
respirar mejor) y, si el nifio quiere hablar mas
sobre ello o no ("Esta bien que me hagas
preguntas” o "En realidad no me gusta hablar de
eso, pero esta bien hacerle preguntas a mi
mama" o "Es algo de lo que no me gusta hablar
mucho.")
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