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;Por qué este libro?

Ser un joven adulto es una gran transicidn: ir a
la universidad, mudarse de casa, formar una
pareja. Si le afiades la ELA a la mezcla, puede
ser abrumador y generar estrés y confusion

sobre qué decisiones tomar.

Este libro se basa en la investigacion actual y la practica clinica para
ayudar a abordar algunas de las confusiones y el estrés inherente a
convertirse en adulto, mientras se vive en una familia con ELA.
Especificamente, gran parte de los datos y citas provienen de un
estudio nacional sobre familias y ELA realizado por la Universidad de
Wisconsin-Milwaukee, con el apoyo de The ALS Association. Los
ejemplos de casos son entrevistas con jovenes adultos que actualmente
viven con ELA en su familia.

Escribimos este libro porque no habia nada mas disponible para
jovenes adultos que aborde los temas y desafios tratados en este
recurso. Los jovenes adultos a menudo se pierden en la discusién sobre
las familias ;Sigues siendo un niflo? ;Eres un adulto? ;Cémo te alejas
de la familia y comienzas tu propia vida cuando la ELA esta presente?
;Cudles son tus responsabilidades? Compilamos este libro utilizando a
jévenes adultos reales y sus historias para ayudar a iniciar el proceso
de ofrecer apoyo y orientacién a jévenes adultos como tu.

El libro también es un recurso de apoyo para los profesionales que
asisten a familias afectadas por la ELA, asi como para los miembros de
la familia que desean entender lo que es ser un joven adulto en una
familia impactada por la ELA. Un tema clave a lo largo de esta guia es la
comunicaciéon: como hacerlo, mantenerla e incluirla en la vida
cotidiana.



.Qué incluye el libro? Este libro es parte de una serie de guias para
nifios, adolescentes y jovenes adultos en familias con ELA. Cada libro
utiliza experiencia clinica, hallazgos de investigacion y entrevistas
individuales, lo que significa muchos datos y conocimientos. Sin
embargo, no es exhaustivo ni esta disefiado para ser la respuesta final
a cada pregunta sobre familias y ELA. De hecho, anticipamos mas
preguntas con el tiempo, especialmente a medida que los nifios,
adolescentes y jovenes adultos se sientan mas cdmodos y abiertos a
hablar sobre la ELA. Esperamos que familias como la tuya utilicen estas
gufas como referencia para las preguntas que surjan.

Este libro no fue un proceso individual. Los jévenes adultos en este
libro son reales y generosamente compartieron sus historias, tanto las
buenas como las malas, de vivir en una familia con ELA. Todas las fotos
en el libro son de familias reales que viven con ELA. Por las historias de
los jovenes adultos y las fotos de las familias, estamos agradecidos.
Esperamos que al leer esto, ti y tu familia encuentren apoyo,
sugerencias y consuelo al saber que no estan solos en este camino con
la ELA.

Melinda S. Kavanaugh, PhD, MSW, LCSW

Helen Bader School of Social Welfare
University of Wisconsin-Milwaukee
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“Cuando a alguien le diagnostican, el
médico mira al conyuge y le da
todo el tratamiento y la
orientacion. Es como si asumieran

y no debes estar
involucrado en el progreso y en
parte de ello. Pero, si dejas fuera al
joven, se siente Necesitan
ser informados sobre la ELA,
entender lo importantes que son y
ser reconocidos.”

JOVEN DE 22 ANOS VIVIENDO CON UN PADRE QUE TIENE ELA



Los Hechos, Ejempl

Hablar con la Famil




Casos de Jovenes Adultos

El libro estd estructurado en torno a varios

joévenes adultos y sus historias.

Seguimos a cada joven adulto a través de
conversaciones sobre la ELA con su familia,
amigos, el cuidado, el papel de la escuela y el
trabajo, y finalmente, discusiones sobre la
muerte, el duelo y la pérdida.

Cada seccidn esta etiquetada, asi que siéntete
libre de detenerte y comenzar cuando te sientas

listo para leer cada seccion.



Tres historias diferentes.

Tres formas diferentes de pensar,
hablar y vivir con la ELA.

Seguiremos a cada uno de estos jovenes
adultos a lo largo del libro, mostrando
la variedad de maneras en que
enfrentan la ELA.
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Ana, 22

Madre con ELA

Ana tenia 4 afios cuando su madre fue
diagnosticada con ELA. Como ella
misma dira: “eso es todo lo que
siempre conoci”. Su experiencia con la
ELA abarca toda su infancia y llega
hastala adultez. Su familia habla sobre
la ELA de manera abierta y natural. Es
parte de su rutina diaria. No es raro
que la familia discuta con frecuencia si
las necesidades de tratamiento o
terapia han cambiado, segin los
cambios en la enfermedad

y progresién. De hecho,
Ana a menudo acompafia a
su madre a conseguir una
silla nueva o a ir al
odontologo.

Paula, 21

Abuelo con ELA

Paula viene de una familia unida,

donde todos los miembros viven a
solo unas cuadras unos de otros. A su
abuelo le diagnosticaron ELA cuando
Paula tenfa 15 afios. Todos estaban
preocupados, ya que nadie en su
familia habia sido diagnosticado con
una enfermedad como la ELA. La ELA
de su abuelo progresé lentamente al
principio. Todos se acostumbraron a
la rutina de “ver cémo estaba el
abuelo”, ya que no requeria mucha
atencién adicional. Luego, cuando
Paula estaba en el ultimo afio del
colegio, su abuelo comenzé a declinar
rapidamente. Paula y su familia son un
ejemplo de un grupo grande pero
cercano, que no necesariamente habla
sobre la ELA.

No todas las historias de ELA abarcan un
periodo de tiempo tan largo. A veces, la
enfermedad se presenta cuando otros
miembros de la familia estdn en la
adolescencia y progresa rdpidamente.
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¢Pero qué pasa si tu familiar
tiene ELA y tu no quieres tener
nada que ver con ello?

Juan Y Bibiana, 18 y 19

Padre con ELA

Juan y su hermana Bibiana viven con ambos padres, y su papa tiene ELA. Ha tenido
ELA durante un tiempo, pero recientemente su salud ha empeorado y, como resultado,
el cuidado adicional se ha convertido en una fuente de estrés para la familia. Ambos
hermanos solo quieren una familia normal y se sienten “impuestos” por la existencia
de la ELA.
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Esta seccidn es una breve introduccién sobre qué es y qué no
es la ELA. Esta seccion forma parte de la guia de recursos
"/Qué es la ELA?", publicada por The ALS Association. Es
parte de una serie completa de guias sobre la ELA titulada
"Viviendo con la ELA", y es un excelente recurso. Si deseas
mas informacion, contacta a The ALS Association o visita
wwwe.alsa.org para leer o descargar una copia.

Si te sientes seguro de que sabes sobre la ELA, siéntete libre
de omitir esa seccion. Pero nunca se sabe, hay informacion
confusa sobre la ELA. Asf que acudimos directamente a los
expertos para que nos guiaran.
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;Quéesla ELA?

La ELA es una enfermedad de las neuronas motoras, o MND.

Esta es una mejor descripcion de lo que ocurre en el cuerpo.

Primero, las células nerviosas que se comunican (inervan) con los
musculos se enferman y mueren. Sin embargo, este término, MND,
se utiliza con menos frecuencia porque existen otros tipos de MND
ademas de la ELA. En otras palabras, MND no se refiere solo a las
personas con ELA. La ELA es un tipo de Enfermedad de las
Neuronas Motoras (MND).



¢ Qué son las MND?

Las MND son enfermedades que dafian las células nerviosas motoras, que son las
células necesarias para el movimiento. Amiotréfico es un término médico que significa
pérdida de nutricién en el musculo. Los musculos pierden su volumen y se hacen mas
pequerios.

El término esclerosis significa cicatrizacién o endurecimiento. En la ELA, esta
cicatrizacion se debe al dafio y la pérdida de las células nerviosas. Lateral se refiere al
area de la médula espinal que alberga las fibras de las células nerviosas que mueren
en la ELA.

¢ Qué le hace la ELA al cuerpo?

La ELA causa debilidad y atrofia de todos los musculos voluntarios. Esto significa que
los musculos que usamos para movernos, tragar e incluso respirar se ven afectados
por la ELA.

Todos los movimientos del cuerpo requieren células nerviosas en el cerebro y la
médula espinal. Estas células nerviosas se llaman neuronas motoras, y controlan
nuestros musculos. El cerebro envia sefiales a las células nerviosas apropiadas en la
médula espinal que controlan los musculos de los brazos, piernas y pies, por ejemplo,
para realizar acciones como levantar un vaso o mover un pie. Estas células envian
mensajes a los musculos a través de una fibra nerviosa larga llamada axdn.

Sin esta sefial, no hay forma de que un musculo sepa qué hacer. Es similar a los
teclados de computadora: si no estdn conectados, la pantalla de la computadora
permanece en blanco. El musculo también necesita esta conexiéon nerviosa para
sobrevivir.

Hay una relacién simbiotica entre cada musculo en nuestro cuerpo y un axén nervioso
especifico. Sila conexidn se corta, no solo el musculo no recibira la sefial de qué hacer,
sino que también se atrofiara, o se encogerad sin un axdn (ver figura abajo). Por eso, en
la ELA y otras MND, no podemos estimular el nervio artificialmente para revertir los
efectos de la enfermedad: el axén debe estar intacto para que el mdsculo se mantenga
saludable.

¢La ELA esta en todo el cuerpo?

La enfermedad puede comenzar en diferentes partes
del cuerpo. Sin embargo, a medida que avanza el tiempo,
la debilidad empeora en los musculos que fueron
afectados primero y luego se extiende a otras partes del
cuerpo.
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La ELA es una enfermedad de las
neuronas motoras, o MND.

Esta es una mejor descripcion de lo que sucede en el cuerpo. Primero, las células
nerviosas que se comunican (inervan) con los musculos se enferman y mueren. Sin
embargo, este término, MND, se utiliza con menos frecuencia porque existen otros
tipos de MND, ademas de la ELA. En otras palabras, MND no se refiere solo a las
personas con ELA. La ELA es un tipo de Enfermedad de las Neuronas Motoras (MND).

;Qué causa la ELA?

La ELA ocurre con mayor frecuencia de forma esporadica, es decir, sin una causa o
advertencia conocida. No se conoce una causa directa. Esto significa que no podemos
decir si tiene que ver con lo que comes, como haces ejercicio o el aire que respiras. Sin
embargo, se estan realizando muchas investigaciones para descubrir qué factores del
entorno pueden influir en cémo una persona desarrolla la ELA.

Existe un pequefio grupo de personas con una forma genética de ELA llamada ELA
familiar o fELA. Esto representa aproximadamente el 10 por ciento de las personas
con ELA, y tiene una alta presencia en la familia (término médico: penetrancia). Esto
significa que muchos miembros de la familia se ven afectados por ella (por ejemplo,
padres, hermanos, abuelos; no suele manifestarse en un segundo o tercer primo o
familiar lejano). Sin embargo, si tienes preocupaciones sobre una conexion familiar,
debes hablar con tu médico o proveedor de salud para discutir la posibilidad de
desarrollar fELA y cualquier prueba genética recomendada.
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¢Coémo empeora la ELA?

Esta es una pregunta dificil de responder, ya que no hay dos personas que
experimenten la ELA de la misma manera. Algunas personas la padecen de
forma mas grave y sufren un declive en un area antes de que se propague,
mientras que otras experimentan una progresion rapida a lo largo de todo el
cuerpo. En algunas personas, la enfermedad progresa de forma muy lenta.

¢ Cuanto tiempo vive alguien con ELA?

En general, las personas con ELA viven alrededor de tres a cinco afios
después de experimentar el primer signo de debilidad. Esta es una
generalizacion, basada en promedios. Las personas con ELA pueden vivir
desde unos pocos meses, hasta varias décadas, dependiendo de los cambios
en la enfermedad y los tipos de atencién médica y dispositivos de asistencia
que elijan. La ELA es diferente en cada persona y seguira un curso individual.

Entonces, ;qué sucede en la ELA?

Una persona con ELA puede desarrollar debilidad severa (término médico: paralisis)
en todos los musculos de los brazos y las piernas, asi como en los musculos
responsables de la respiracion, la degluciéon y el habla. Algunas personas
experimentan debilidad severa en una zona, pero poca en otras (por ejemplo, no
pueden tragar, pero aun pueden caminar y conducir), mientras que otras pueden
mostrar una severidad similar de afectacidn en diferentes areas.

Para algunas personas con ELA, la enfermedad progresa muy lentamente; para otras,
la progresién es mas rapida. Es muy dificil para los médicos predecir como progresara
la ELA de una persona en el momento en que se hace el diagnoéstico. Por eso, tratan de
ver a la persona con ELA tan a menudo como sea posible para poder observar y seguir
el progreso de los sintomas.

¢Puedes contarnos algo sobre lo que podria suceder a
continuacion?

Aunque ningtn proveedor de atencién médica de la ELA puede saberlo con
certeza, generalmente es cierto que las personas que experimentan un inicio
mas rapido tendran un curso mas rapido de la enfermedad, mientras que las
personas con un inicio lento probablemente experimentardn una progresion
mas lenta. En general, las personas con afectacién de la cara y la lengua
(término médico: bulbar) tienen una esperanza de vida mas corta debido a
los problemas con la pérdida de funcion en esta area, como la respiracién y
la deglucidn. También es generalmente cierto que la propagaciéon ocurre de
una parte del cuerpo a otra. Por ejemplo, si la enfermedad comienza en las
piernas, se esperaria que los brazos se vean afectados a continuacién. Los
sintomas no comienzan todos a la vez, ni de forma repentina.
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¢ Qué tan rapido pueden ocurrir los cambios?

Muchas personas temen despertar paralizadas, pero fneopcs no cambic dez le poc:
o let grieriiersie. Algunos miembros de la familia pueden notar un cambio abrupto, pero

ese cambio probablemente se debe a que la persona con ELA esta tratando de
compensar las cosas que ya no puede hacer. Simplemente ya no puede hacerlas, por
lo que parece que el cambio ocurrié realmente rapido.

¢Hay algo que podamos hacer para ayudar con los cambios?

Bueno, mantén un ojo atento a los cambios. No, no tienes que estar mirando
constantemente a tu familiar con ELA, pero solo observa cuando algo cambie. Luego
habla con el médico. De esta forma, el médico podra tratar los sintomas y prepararte
para los cambios que se avecinan.

El cuerpo cambia, a menudo de forma drastica. Las personas con ELA perderan la
capacidad de hacer muchas cosas, como levantarse de la cama, moverse hacia una silla,

vestirse, ducharse, comer y usar el bafio. Esto se debe a la pérdida de las neuronas
motoras que causa la paralisis. Ademas, las personas pierden masa muscular y, como
resultado, pierden peso corporal. La pérdida de peso también se debe, en parte, a la
mayor necesidad de calorias, la disminuida capacidad para comer adecuadamente
debido a las dificultades para tragar, y la debilidad en los brazos y las manos, lo que
afecta la capacidad de alimentarse a si mismo.

;Existe una cura?

Desafortunadamente, no hay cura
para la ELA. Aun. No existe una
forma conocida de detener o revertir
esta enfermedad. Sin embargo, hay
tratamientos que los especialistas en
ELA recomiendan para ayudar a las
personas a manejar sus sintomas.

16 CAPITULO 1



2

Hablar Sobre la ELA

No es lo mas facil de hacer.

Cada persona tiene
su propio estilo de
comunicacion, y las
familias tienen
diferentes
expectativas sobre
cOmo comparten la
informacion



Hablar con la familia.

La conversacién inicial no es facil. La ELA puede ser muy dificil de
discutir, y las familias a menudo no saben por dénde empezar. El
momento del diagnéstico puede ser extremadamente estresante y
aterrador para todos los involucrados. Muchas personas diagnosticadas
con ELA estan aceptando su propio diagndéstico y pueden temer, llorar o
ser demasiado emocionales frente a ti, y td frente a ellos. Ademas, no
todos los diagnosticados con ELA progresan de la misma manera; la
progresion puede ser muy rapida o durar mucho tiempo. Esto puede ser
aterrador tanto para la persona con ELA, como para su familia,
especialmente si nunca lo han discutido abiertamente.

Puede ser dificil saber qué decir o como decirlo cuando la persona con
ELA no sabe qué esperar. Si pensamos en la ELA como una enfermedad
que afecta a toda la familia, no solo a una persona, ayuda a evaluar como
discutirla con la familia.

Pero, no todos quieren hablar sobre la ELA, incluyéndote a ti. En algin
momento tendras que hablar sobre ello, por dificil que sea. Pero al tratar
de encontrar la manera de hablar, es muy importante detenerse y
tomarse un momento para pensar en ti y en tu familia:

¢,Coémo suelen hablar normalmente sobre las cosas?
¢Son una familia abierta y que comparte?

¢Mantienen las cosas solo para ustedes mismos?
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La historia de Ana:
Familias que hablan - la importancia de
compartir

La familia de Ana ha vivido con la ELA durante mucho tiempo, por lo que tienen una
historia de cémo aprender a hablar sobre ella. Pasaron por muchos altibajos,
especialmente cuando la enfermedad progresaba. Cuando era adolescente, Ana solia
evitar la conversacidn y se iba a su habitacion. Sentia que la ELA era todo en la familia.
Su familia solia tener discusiones (no siempre era la primera opcidon de Ana), pero
estas conversaciones creaban un ambiente de apertura donde los miembros podian
hacer preguntas y expresar sus sentimientos.

El hecho de que la familia de Ana hable sobre la ELA no significa que ella haya tenido
un proceso facil con ello.

Sus mayores luchas tienen que ver con el cuidado, que es una gran parte de su vida.
Volveremos a hablar con Ana cuando discutamos el cuidado en el préximo capitulo.
Puedes ir directamente alli si deseas sumergirte en la discusion sobre el cuidado de
una persona con ELA.

Ve ala pagina 40.

CONCLUSION

“El hablar abiertamente” significa que puedes hacer
preguntas, aunque parezcan aterradoras o incémodas.
Algunas preguntas podrian incluir:

¢.,Como se siente tener ELA?

(Como te sientes como joven adulto viviendo con
un familiar que tiene ELA?

Es importante ser honesto en estas conversaciones, pero
siempre con amabilidad. Debes ser respetuoso con los
sentimientos de los demas mientras compartes los tuyos. A
veces, encontrar ese equilibrio puede ser dificil.

No todas las familias llegan a este punto de apertura de
inmediato, y algunas necesitan tiempo para llegar alli. Como
le pasé a la familia de Paula.
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La historia de Paula:

Cuando tu familia no habla (o no quiere
hablar) sobre la ELA

La familia de Paula es muy unida, pero eso no significa que hablen sobre todo. Al
preguntarle a Paula sobre esto, ella menciona que su cultura hispana dicta cémo los
miembros de la familia abordan ciertos temas. Primero, es una familia muy jerarquica.
Los miembros mayores toman la delantera, lo cual, en el caso de Paula, fue dificil, ya
que su abuelo fue diagnosticado con ELA.

Al principio, nadie decia nada. Absolutamente nada. En palabras de Paula: "Todo lo
que sabia era que él tenia ELA y no debiamos hablar de nada méas. Respetaba mucho a
mi abuelo, asi que nunca le pregunté, pero realmente queria saber y hablar sobre ello.
Definitivamente es algo generacional".

Paula hablé con sus padres, quienes también estaban bastante consternados. Ellos
tampoco le preguntaron a su abuelo. Todo este silencio estaba creando una
experiencia extremadamente aislante para Paula y para cada miembro de la familia.
Dado que todos vivian muy cerca y se veian todos los dias, era demasiado para
soportar. Paula decidi6é buscar apoyo fuera de la familia.

Hablar con otras personas

Paula decidié hablar con la trabajadora social de su escuela. Como la trabajadora social
también formaba parte de la comunidad hispana, Paula sintié que podria obtener una
perspectiva completa. Paula dice que esas conversaciones la salvaron, ya que tuvo a
alguien con quien compartir sus miedos y preocupaciones sobre su abuelo. La
trabajadora social escuch6é y dejé que Paula se desahogara, lo cual fue
extremadamente terapéutico, ya que no podia expresar esos sentimientos con su
familia.

Cuando se trataba de detalles sobre la ELA - progresion de la enfermedad, sintomas,
etc. - Paula le dijo a la trabajadora social que estaba investigando en linea. La
trabajadora social le advirti6 que no creyera todo lo que leyera, ya que algunas
personas publican informacién falsa en Internet. Este es un consejo muy

importante.

Como joven adulto, creciste con Internet y redes sociales. Sabes como usarlas y quizas
te sientas mas cémodo investigando en linea que hablando cara a cara con alguien.
PERO, en palabras de Paula: “No tengas miedo de pedir ayuda. Pero ten cuidado con lo
que investigas porque eso puede volverse realmente aterrador rdpidamente. Soy una
investigadora compulsiva y me di cuenta de eso. La trabajadora social me dijo que no lo
hiciera, pero yo lo hago de todos modos. No es la mejor manera, asi que no tengas miedo

de buscar ayuda de las personas.” Ten mucho cuidado con lo que encuentras en
Internet.
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Si haces investigaciones en Internet, asegurate de que la fuente sea confiable, como
The ALS Association. Toma notas de las preguntas que puedas tener y haz un
seguimiento con tu asociacién local. Ellos seran el mejor y primer recurso para
preguntas detalladas sobre la ELA

1

Asegurate de construir tu
sistema de apoyo desde el
principio.

Este es un consejo de Paula, después de hablar con la trabajadora social, y es crucial.
Ya sea que tu familia sea abierta, como la de Ana, o cerrada, como la de Paula, necesitas
y mereces apoyo lo antes posible. Si estds luchando como Paula para obtener
respuestas de tu familia, piensa en alguien en quien confies y hablale. Ademas,
comunicate con la Asociacién de ELA en tu area. Puede parecer que solo estan alli para
la persona que vive con ELA, pero en realidad estan alli para toda la familia. Cuanto
antes busques apoyo, mejor.

Ademas, los amigos. Hablaré de ellos en un capitulo posterior cuando hablemos del
colegio, pero puedes ir directamente alli si lo prefieres. La escuela y los amigos juegan
un papel muy diferente a medida que creces, especialmente para jévenes adultos
como tu que tal vez estén comenzando la universidad. Dirigete a la pagina 49.

La historia de Juan y Bibiana:

Cuando realmente no
quieres hablar sobre la ELA

Hablemos de Juan y Bibiana. Son como muchos, muchisimos
jovenes adultos, con o sin ELA en sus vidas. Hablar sobre los
sentimientos no es algo que suelan hacer. Luego, afiades la
ELA a la mezcla y se vuelve realmente complicado. Juan en
realidad habla mas que Bibiana, pero no mucho.
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Los adolescentes y los jovenes adultos a menudo son vistos por los
adultos como egoistas y centrados en si mismos. Se alejan de las
conversacionesy se encierran en sus habitaciones durante horas. A
veces, los jovenes se ven a si mismos de esta manera. Ana, al hablar
de sus afios de adolescencia, se describié como "egocéntrica" y tuvo
mas problemas porque la familia no se entendia entre si. Los
adolescentes ven las cosas desde su propio punto de vista y a
menudo se sienten "sobrepasados”.

Para ser honestos, este es un rasgo bastante tipico de los
adolescentes. Desarrollarse durante la adolescencia es el momento
en el que descubres quién eres como persona y como encajas en el
mundo. Para los demas, esto puede verse como un comportamiento
que solo se preocupa por uno mismo, cuando en realidad lo que esta
pasando es un sentimiento de confusion y estar abrumado con el
mundo que te rodea. Con la llegada de las redes sociales, esto se ve
perpetuado por las generaciones mayores, quienes no crecieron
con la constante interaccién con otros y las discusiones sobre lo que
comes, a donde vas y lo que piensas, todos los dias. Esto puede
hacer que la vida familiar sea estresante y dificulte la conexion
entre los adolescentes y jovenes adultos con sus padres y abuelos.
Incluso las familias que han tenido relaciones muy cercanas en el
pasado pueden atravesar esto. Nuevamente, esto es bastante
normal. Lo importante es que td, como joven adulto, y tu familia
encuentren una manera de comunicarse. Lo dltimo que quieres es
construir una pared entre ti y tu familia sin una manera de
derribarla. Aqui hay algunas preguntas para reflexionar:

¢ Qué esta pasando cuando no quieres hablar?

¢ Te estas escondiendo de algo tan doloroso que no
sabes qué pensar?

¢ Estas evitando los posibles préximos pasos vy el
progreso, lo que viene después?

¢ O estés diciendo que simplemente no te importa?

Reflexiona sobre estas preguntas, ya sea a solas o con un familiar o
amigo. Mereces entender de dénde vienen estos sentimientos y
cémo manejarlos. Aqui tienes la historia de alguien que no procesé
sus emociones ni buscé ayuda. La llamaremos Andrea.
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Desviacion en la conversacion- Andrea

Hace varios afios, trabajé con una familia afectada por otra enfermedad neuroldgica:

la enfermedad de Huntington (HD). Andrea era cuidadora, hermana, hija y estudiante.

Después de haber vivido con la HD durante muchos afios, estaba “harta.” Queria

“internar a su madre en un asilo y alejarse.”

Ahora, eso puede parecer duro, pero analicémoslo:

1. Habia convivido con la HD durante muchos afos, al igual que Juan y

Bibiana con su padre con ELA, pero no se sentia escuchada ni apoyada,
las tareas que realizaba como cuidadora
(hablaremos mas sobre esto en un momento).

especialmente en todas

2. Andrea no buscé ayuda del personal escolar ni_de los trabajadores

sociales, y ellos, a su vez, tampoco se acercaron a ella. Sentia que sus
amigos no la comprendian y que su padre estaba tan absorbido por la
enfermedad de su madre que nadie le prestaba atencion. Por eso, su
conclusion logica fue alejar a su madre, siguiendo el viejo dicho: "ojos que no
ven, corazon que no siente.”

De las
cosas
que
hemos
hablado
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1. Apoyo temprano — Estas

enfermedades afectan a toda la
familia, no solo a la persona con el
diagnostico. Es fundamental incluir,
educar y apoyar a todos los
miembros lo antes posible. Saber
gue no estaba sola y que tenia a
alguien fuera de su familia con
quien hablar podria haberla
ayudado a procesar y afrontar la
enfermedad. Que el personal
escolar y los amigos de la familia
se acercaran a ella habria sido de
gran ayuda. Sabemos lo dificil que
es pedir ayuda, por lo que los
adultos deben tomar la iniciativa.
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NOTA:
Hablamos sobre
como ayudar a
los adultos a
hablar sobre la
ELA en la guia
familiar para
adultos,
Familias y ELA:
Una guia para
hablar y apoyar
a nifios y
jovenes. Situ
familia no la ha
leido, puedes
obtener una
copia en el sitio
web de The ALS
Association,

www.alsa.org.
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http://www.alsa.org/

/4

;Qué
podria
haber-
la
ayu-
dado?

2. Comunicaciéon — Su familia no fue realmente
abierta desde el principio. Sus padres querian
“protegerla” y mantenerla “como una nifia.”
Pero esto solo logré aislarla a ellay a su
hermana, hasta el punto en que comenzé a
resentir a su madre solo por tener la
enfermedad. Su familia necesitaba haber
compartido informacion con ella desde el
principio, asegurandose de que lo que decian
fuera apropiado para cada edad y etapa de
desarrollo. De esta manera, ella habria sabido
lo que estaba sucediendo y habria tenido la
oportunidad de hablar (o decidir no hacerlo) a
lo largo del proceso.

3. Mantener a la familia —
Es importante asegurarse de que la familia siga
siendo una familia. Esto significa que no todo
debe girar inicamente en torno a la persona que
vive con ELA. Puede ser dificil, pero cuando
hablo con adultos, los animo firmemente a
seguir haciendo las cosas que solian hacer,
como ir de campamento, al cine, etc. Adaptarse,
pero mantener.

Entonces, ;como se relaciona la historia de Andrea con
la de Juan y Bibiana? Desde el punto de vista de su
madre, ellos se han cerrado emocionalmente y se han
distanciado. Estan enojados y solo se enfocan en si
mismos. No quieren pasar tiempo con su padre, y su
madre siente que estdn perdiendo momentos valiosos
con él. Esto es lo que ellos tienen que decir: Juan dice que
intenta, pero que es dificil hablar con su madre, quien
siempre tiene las respuestas y no parece escucharlo. Era
muy cercano a su padre, y pensar en que ya no estara o
que no serd el mismo "papa" lo hace querer
desconectarse. Prefiere estar con sus amigos, quienes
saben poco sobre la ELA. Aclara que no es que no le
importe, sino que “es demasiado.” Cuando se le pregunta,
Bibiana dice algo muy similar, excepto que ella no quiere
terminar haciéndose cargo del cuidado solo por ser
mujer. Nunca tuvo una buena relacidn con su madre, y
ahora es adun peor porque siente que no puede hacer
nada bien. Cuando le preguntan, Bibiana dice que “odia
la ELA.” Agrega: “Nuestra familia no era perfecta antes,
pero con la ELA, es terrible.”
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Seguimientos familiares del caso



Paula volvi6 con su familia después de
haber investigado en linea y de haber
practicado varias conversaciones

potenciales con la trabajadora social.

Para su sorpresa, su familia respondi6 de
manera receptiva, pero su abuelo no. El se
molesté porque sentia que todos estaban
“hablando de él.” Aunque al principio esto lo
incomodd, resulté ser muy util para que el resto
de la familia comenzara a hablar sobre la ELA,
ya que todos tenian pensamientos similares,
pero no querian parecer irrespetuosos. Nada
cambi6é de la noche a la manana. De hecho,
tomaron varias conversaciones para que la
familia estuviera en la misma sintonia. Con el
tiempo, su abuelo comenzé a hablar sobre su
enfermedad y llegd a ver a Paula como la
persona de referencia para la ELA en la familia.
Estas conversaciones se volvieron
fundamentales a medida que pasaba el tiempo,
especialmente en lo relacionado con el cuidado.

Juan y Bibiana siguen teniendo

dificultades.

La familia estd muy involucrada con la
asociacion local de ELA, y los padres hablan con
otras personas sobre la enfermedad todo el
tiempo, pero aun se sienten frustrados con sus
hijos. Juan ha intentado acercarse mas a su
padre. Incluso le dijo que lo extrafiaria. Para
Juan, esto fue un gran avance. Bibiana, en
cambio, parece empeorar, incluso habla menos
con Juan sobre el tema. Antes compartian
tiempo juntos y se apoyaban mutuamente en la
conversacién. Ahora, Bibiana ni siquiera le
habla a Juan al respecto. Sumadre contacté a un
coordinador de cuidados y estan planeando
una “reunién familiar” pronto.

26 CAPITULO 1



“Si algo no funciona o tienes
dificultades, dilo.
No tiene que ser perfecto. Hablen
sobre ello.
- NO eres un
profesional, eres su hijo.
Acepta como son las cosas en
este momento. Si toma mas
tiempo, !

ANA



Lo Bueno, lo Malo y los




2

Cuidador joven

¢Qué significa cuidar a un miembro de la
familia cuando estas “despegando” en la
vida: terminando la escuela secundaria,
ingresando a la universidad o incluso

comenzando tu propia familia?



Primero,
debes saber
que no estas
solo.

Puede parecer algo simple, pero a lo largo de los afios he
hablado con muchos jévenes que realmente sienten que
nadie mas hace lo que ellos hacen. Esto se debe a que hay

muy poco apoyo para los cuidadores jévenes.

(Qué significa ser cuidador a una edad temprana?

(Como habla de esto el padre, abuelo u otro miembro de la
familia?

(Qué se puede hacer para apoyar tanto al joven cuidador,
como ala persona que vive con ELA?

30 CcAPITULO 2



;Qué hacen los cuidadores
adolescentes y jovenes
adultos?

Los cuidadores adolescentes y jovenes adultos participan en
una variedad de tareas de cuidado, que incluyen bafar y
alimentar, hacer compaiiia y asegurarse de que su familiar
no se caiga o se ahogue. Estos jovenes realizan actividades
que requieren mucho tiempo y que estan fuera del rango
“tipico” o “normal” de actividades para su edad!. Este
cuidado puede ser diario o semanal, pero a menudo implica
muchas horas al dia. Aunque los cuidadores jovenes asumen
responsabilidades que van mas alla de las tareas domésticas
basicas, también contindan con sus quehaceres habituales
(como mantener su habitaciéon limpia). Los adolescentes
mayores y los jovenes adultos suelen encargarse de
cuidados mas intensivos, ademas de llevar a su familiar a
distintos lugares y gestionar citas médicas.

Aqui hay una breve lista de algunas tareas de cuidado. ;Te suenan
familiares?

« Configurar, manejar y dar soporte a dispositivos de comunicacion.
« Hablar con el médico en nombre del familiar con ELA.

* Ayudar a preparar alimentos y alimentar a la persona con ELA.
« Administrar y llevar un seguimiento de la medicacion.

» Limpiar y manejar el equipo respiratorio.

* Realizar ejercicios de movilidad con la persona con ELA.

« Limpiar la saliva y ayudar con la higiene oral.

« Asistir en el uso del bafio y el bafio personal.
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Esta imagen muestra a una joven ayudando a su padre con su sonda de alimentacion. A
diferencia de muchas otras enfermedades, el uso de una sonda de alimentacion no es algo
inusual en la ELA, y tampoco lo es que un adolescente o joven adulto ayude con la
alimentacion y la limpieza de la sonda.

A pesar del enorme cuidado que brindas, al igual que muchos otros en tu situacion, se
presta muy poca atencioén o apoyo. Esto a menudo deja a toda la familia luchando por
manejar el cuidado que necesitan, con poca orientacion sobre como hablar del rol de
cuidador.

¢, Como hablamos sobre el rol del cuidador?

Esto puede ser un tema muy dificil de abordar. Si crees que para las familias ya es

complicado hablar sobre la ELA en general, hablar sobre el cuidado suele ser atin mas
dificil. ; Por qué?

* Los padres pueden sentir que su papel de padres esta siendo
reemplazado porque ahora eres tu quien los “cuida.”

* Nuestra sociedad no reconoce a los nifios o jévenes como cuidadores,
por lo que los padres con ELA pueden sentirse incobmodos al decirle a
otras personas que su hijo los ayuda con el cuidado. Pueden sentir que
depender de un nifio o joven es de alguna manera inapropiado o
negativo. Estos sentimientos son comprensibles, pero a menudo se
convierten en barreras para cubrir las necesidades de cuidado y para
la comunicacion familiar.

* Puedes sentirte frustrado porque estas cuidando a alguien cuando en
realidad eres ta quien aln necesita que sus padres lo cuiden.

* Puedes sentir que eres el “adulto” en la casa, cuando lo Unico que
quieres es ser un nifio. Como si hubieras crecido demasiado rapido, y
ciertamente mas rapido que la mayoria de tus amigos.
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Entonces ;Qué pueden hacer tu y tu familia?

* Hablar al respecto. La clave es abordar el tema, hablarlo y no tratar la
necesidad de cuidado como una barrera en el hogar. Ademas, una
conversacion abierta puede revelar que tl y tu familia se beneficiarian
de recibir apoyo o de tener un espacio para desahogarse, ya sea a
través de actividades o simplemente hablando sobre lo que estan
haciendo para ayudar.

+ Reflexionar sobre como suelen comunicarse como familia. Cuando
surge un tema dificil, ¢cual es la manera "normal” en que lo discuten? ¢ Son
una familia abierta y comunicativa, o0 suelen guardar sus pensamientos y
sentimientos para si mismos? Esto se relaciona con la conversacion previa
sobre la ELA. Evaluar como se comunican en circunstancias normales es
clave para entender como pueden hablar sobre el rol de cuidador. Dado que
la comunicacion abierta y honesta es esencial, adaptar la manera en que la
familia se comunica sera fundamental en el futuro.

La dificultad de hablar sobre el rol de cuidador se ve agravada por la opinidn de otros
profesionales, personal escolar, personal médico—que pueden pensar que es incorrecto o
incluso abusivo depender de un nifio o joven para brindar cuidados personales en el hogar.
Sin embargo, es importante sefalar que cuidar a un ser querido siendo adolescente o joven
adulto no es, en si mismo, algo negativo. Pero cuando no hay comunicacién, apoyo o
orientacion sobre el cuidado y las necesidades del cuidador, pueden surgir consecuencias
negativas para todos los involucrados. Algunas de estas consecuencias las exploraremos
mas adelante.
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¢ Como se siente ser un cuidador?

Es importante reflexionar sobre cdmo te sientes al brindar cuidado.

Es una pregunta
compleja, que a
menudo esta
relacionada con como
te sientes acerca de
tu padre, abuelo o
ser querido con ELA.



No es raro convertirse en cuidador a una edad temprana para un
familiar con quien has tenido una relacién dificil. Tal vez tu madre
nunca te ha “entendido” realmente. O quizas tu abuelo ha sido duro
contigo toda tu vida. De repente, te encuentras en una posicién en la
que debes cuidar de alguien y puedes sentirte en conflicto sobre lo

que sientes por esa persona.

“Simplemente no me agradaba.”

Lorena, una joven, tuvo muchas dificultades para ayudar a su madre, quien fue
diagnosticada cuando ella era muy pequeia. Lorena nunca llegd a conocer a su
“verdadera madre”, la que no tenia la enfermedad, y no tenia el vinculo madre-hija en
el que apoyarse cuando las cosas se pusieron dificiles. Lloraba sintiéndose terrible por
resentir el cuidado que brindaba a alguien a quien apenas conocia y, en realidad, no le
agradaba.

Lorena necesitaba apoyo y que alguien le dijera que estd bien sentir esas emociones.
Porque realmente lo esta. Lo importante es procesarlas, no aferrarse a ellas ni permitir que
definan por completo la relacién con esa persona. Encuentra a alguien de confianza y
comparte tus sentimientos.

Cuidar a alguien es dificil, y el cuidador necesita y merece apoyo. Si no puedes llegar a
un punto en el que puedas manejar esos sentimientos negativos, lo mejor para ambos
es que no te involucres en el cuidado. Esto es fundamental. Habla con tu familia y
amigos, busca el apoyo que necesitas y encuentra la manera de que otra persona
brinde el cuidado.
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El cuidado también esta influenciado por lo que
sabes sobre la enfermedad.Cuanto mas sepas
sobre la ELA, mas confianza tendras en tu rol
como cuidador.

» Busca recursos de la asociacion de
tu pais. Puede parecer extrafo
llamar y preguntar, asi que revisa
su sitio web y obtén la informacion
que necesitas.

» La ELA progresa de manera
diferente en cada persona, por lo
que también es util asistir a las
citas médicas con la persona a la
que cuidas. Haz preguntas al
médico sobre la progresion y las
necesidades.

» Habla con los profesionales de la
salud aliados (fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales,
patélogos del habla, entre otros)
sobre las mejores formas de ayudar
en el cuidado.

» Obtén apoyo del trabajador social
y del personal de asistencia. jPara
eso estan ahi!

Como mencionamos antes, experimentards muchas emociones al ser cuidador, y todas son
validas.

Sentimientos positivos:

Brindar cuidado puede ser una expresion de amor y dedicacién—y algo que puedes
hacer en un momento en el que no hay mucho que se pueda hacer para cambiar la
ELA. Muchos adolescentes y jovenes adultos sienten una gran satisfaccién al
proporcionar cuidados. Lo ven como una manera de retribuir y lo hacen con voluntad.

Paula cuenta que ser la cuidadora de su abuelo le da un sentido de orgullo para toda su
familia. Ella siente que le estd dando algo valioso, no solo a él, sino a toda la familia. En
familias como la suya, que son muy unidas, el cuidado puede ser una poderosa forma de
expresar amor.
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Sentimientos negativos:

Por otro lado, muchas personas tienen dificultades con el cuidado que
brindan. Pueden sentirse atrapadas, con la obligacién de seguir
cuidando, o con la sensaciéon de que no pueden detenerse. También
pueden sentir que estan perdiendo su juventud y que no son como otros
chicos “normales”.

Pensemos en el caso de Andrea, la joven cuya madre tenia HD. Para ella, ser
cuidadora no era nada gratificante. En parte, esto se debia a la cantidad de
tiempo que llevaba brindando cuidados, pero lo que realmente agravé su
situacion fue la falta de apoyo y reconocimiento que recibi6. Contrastemos
su historia con la de Ana, quien ha sido cuidadora durante mas de 15 afios.
Aunque ha pasado por momentos dificiles, algo que la ayud6 fue la
insistencia de sus padres en que tuviera tiempo para si misma y en hablar
abiertamente sobre la ELA. Aqui hay una estrategia que le sirvié mucho:

Cuando viajamos, decidimos el propésito del
viaje y para guién es. Si es un viaje para mi
mama, como una reunion sobre ELA, la
acompafno como cuidadora—lIas necesidades de
mi mama son la prioridad. Pero cuando vamos
de vacaciones como familia, mi opinion cuenta
por igual y puedo hacer cosas que quiero hacer.
Hablamos sobre lo que cada persona necesita e
intentamos hacer cosas que ambos
disfrutemos—algo para compartir.”

El cuidado se equilibra con el tiempo en familia y el tiempo para ser joven.
Este es solo un ejemplo, y no elimina la ira, la frustracién y la dificultad de
vivir con ELA o ser cuidador, pero si ofrece una forma de encontrar
equilibrio

Si te sientes bien con el cuidado que brindas, pero también te sientes mal,
si es dificil y tu familia te esta generando estrés, es un buen momento
para reflexionar sobre quién eres en todo esto.
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¢/ Quién eres en todo esto?

A menudo, las familias se pierden en la experiencia de vivir
con ELA y pueden dejar de ver quién es realmente cada
persona dentro de la familia.

¢(Eres la hija? ;El hijo? ;La sobrina? ;El cuidador? ;El sostén econdmico?

Si eres un joven adulto, estos roles pueden volverse ain mas
confusos a medida que te independizas, vas a la escuela o

desarrollas relaciones fuera de tu familia inmediata.



La historia de Ana

Ana describe la confusién que generan los cambios de roles al decir que, ante todo, su
madre es su madre, no una paciente. Pero eso no significa que Ana siempre sea la hija
perfecta. De hecho, es importante tomarse un momento para reconocer quién eres y los
roles que desempeiias, tanto como miembro de la familia como cuidador. Ana dice:
"No siempre soy una hija amable solo porque mi madre tiene ELA; no voy a actuar diferente con
ella. Mi hermano siempre antepone su opinién a la de ella, pero yo no puedo hacerlo. Hay que
mantener la relacién con la que empezaste. Seguimos siendo madre e hija. Pero puede ser dificil
cuando tengo que decirle: “Termina tu comida. Si no te acabas el plato, no hay postre’. Lo tomamos
como una broma, sin ser demasiado serios. Pero ambas sabemos que tiene que cuidarse, y yo la
ayudo a hacerlo."

Ana, quien ha sido cuidadora de su madre desde que tiene memoria, nos recuerda que
cuidar a alguien es dificil y requiere didlogo y paciencia. También nos muestra lo
complejo que puede ser invertir los roles dentro de la familia: decirle a su madre que
debe comer o que no deberia salir sin abrigo. A veces, su madre solo quiere socializar
yno se da cuenta de que ciertas acciones pueden afectar su salud. Ser cuidador implica
estar recordando constantemente: que coma, que se ponga un abrigo, que use
calcetines, etc. Para muchos jovenes, es dificil imaginarse diciéndole estas cosas a su
madre o padre, pero si eres un cuidador, probablemente ya lo has hecho.

LECCION CLAVE

Como dice Ana, jmantenlo ligero! Si puedes, haz una broma. Recuerda que a tu madre

o abuelo probablemente no les gusta que su hija o nieta les diga que coman, asi que
tenlo en cuenta. La inversion de roles es dificil para ambos, asi que hablen de ello y
recondzcanlo para poder seguir adelante.
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Siente presion
por hacer lo

La historia de Paula

“correcto”’

Paula se describe a si misma como nieta y cuidadora. Siente presion por hacerlo “correcto”

con su abuelo y se da cuenta de que no piensa en si misma en esta ecuacion. Sale con sus

amigos, pero mientras esta fuera, se preocupa. A menudo rechaza invitaciones si es la

unica persona disponible para cuidar a su abuelo. Se siente en conflicto. Quiere salir, pero

también siente que necesita quedarse en casa con él. Esta perdiendo de vista sus propias

necesidades.

No incluirse en la ecuacién es algo

bastante comin en todos los
cuidadores, sin importar la edad. Es
parte del proceso de ser cuidador.
PERO, como joven, necesitas descubrir
quién eres, qué estas haciendo y qué
quieres hacer. Esto puede significar
que debas hablar con alguien al
respecto: padres, maestros, consejeros,
etc. Sinolo abordas, el tiempo pasaray
permitira que la ira y, potencialmente,

el resentimiento se acumulen.
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ADVERTENCIA

No caigas en el ciclo de odiar lo que haces hasta
el punto de que, cuando llegue el dia en que tu
ser querido ya no esté, te des cuenta de que lo
perdiste todo por estar enojado. Lo he visto
suceder demasiadas veces, y es desgarrador
para todos, especialmente para el cuidador que
haber
desaprovechado esos afios con su ser querido.

Habla sobre esto temprano, con frecuencia y
con honestidad.

luego se culpa a si mismo por
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Impactos complejos del cuidado

Ser cuidador no es una
experiencia unica ni aislada.
De hecho, afecta todos los
aspectos de la vida del
cuidador, especialmente en
momentos clave como
comenzar la universidad,
Iniclar una carrera, tener una
relacion o mudarse de la casa
de la infancia.

Asi que, desglosémoslo.



El cuidado y la interaccion
familiar

Como mencionamos antes, los roles se
invierten en situaciones de cuidado. Por
ejemplo, ;tu mama sigue siendo tu mama

aunque seas td quien la alimenta?

Paula dice que vivir con su abuelo realmente cambi6 su
relacion con él. Siempre lo admird, y todavia lo hace,
pero ahora lo ve mas humano. “Suena loco”, dice Paula,
pero es real. Dado que su abuela también es fragil, Paula
ha comenzado a pedirle a un tio que ayude con el
cuidado personal de su abuelo. Ella quiere ser su
cuidadora, pero el cuidado personal, especialmente el
bario, es demasiado incomodo para ambeos. No quiere
empezar a verlo como un nifilo que necesita ser
atendido.

Juan y Bibiana no realizan muchas tareas de cuidado
con su papa, principalmente porque su mama se
encarga de casi todo. Ayudan con la comida y a llevar a
su papa a distintos lugares, pero evitan activamente
cualquier tipo de cuidado personal. Juan trata de salir lo
mas posible con sus amigos, y Bibiana siente que,
eventualmente, toda la responsabilidad caerd sobre
ella. Ambos temen que involucrarse demasiado en el
cuidado los haga sentir como si fueran los padres de su
propio padre, lo cual les asusta mucho.
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El cuidado y las relaciones: citas, matrimonio y
formar tu propia familia

Estas saliendo con alguien, casandote o quizas comenzando tu propia
familia, y quieres vivir la vida de un joven adulto. Pero también tienes la
responsabilidad de cuidar a un familiar. ;Qué haces? ;Cémo le hablas a
una posible pareja sobre la ELA y tu papel como cuidador?

La respuesta facil es ser abierto y honesto desde el principio.
Simplemente diselo, y estara bien.

Pero te preocupa ¢Y si no esta bien con ello? ;Cémo se lo
dices? ;Seira, no querra ayudar?

Es completamente normal hacerse estas preguntas, pero es importante
llegar al fondo de ellas. ;Realmente quieres estar con alguien que no te
apoyaria? ;Alguien que te haria elegir entre él/ella y tu padre/madre?
Esperemos que no.

Ana admite que no siempre ha salido con los "mejores chicos". Pero en su
relacion actual encontr6 a alguien amable y abierto con su madre, que
tiene ELA. Esto le ha cambiado la perspectiva, haciéndola darse cuenta de
que no se puede "luchar esta batalla sola". Ella dice:

11

Tienes que compatrtirte. Tienes que tomar
decisiones junto con tu novio 0 esposo.
Puede ser dificil porque esto no es lo que
otras personas tienen que hacer. No
puedes tomar la decision tu sola. No se
trata solo de ti. Esto es diferente a
cuando eras mas joven y todo giraba en
torno a ti. Involucra a mas personas para
tomar una decision mas informada
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Debido a que Ana habla con su pareja y comparte sus preocupaciones, él entiende la
necesidad de ayudar a su madre mientras ella poco a poco construye su propia vida.

Pero, ;qué pasa con la culpa de seguir viviendo con tus padres? "Quiero vivir con él, pero
me siento culpable cuando quiero hacerlo. Mi mamd quiere que sea independiente, pero yo
quiero ayudarla." ;Qué se puede hacer en esta situacién?

Ana tomé una gran decision recientemente. Durante la semana, vive con sus padres y
asiste ala universidad en su ciudad. Los fines de semana, vive con su novio, quien tiene
una casa en otra ciudad. Esta dindmica funciona para todos, pero a veces es dificil. Se
olvida cosas en una casa o en la otra, y hasta describe la situacién como si estuviera
viviendo con padres divorciados, dividiendo su tiempo.

Si bien este arreglo no es el tipico para los jovenes de su edad, para Ana funciona. Le
permite desarrollar su independencia mientras sigue cumpliendo con su papel de
cuidadora.
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Lo que funciona para una familia, puede
no funcionar para otra

La familia de Paula es mas estricta, y vivir con un novio antes
del matrimonio no estd permitido. Ella tiene novio, pero no le
hablé sobre su abuelo durante mucho tiempo, en gran parte
porque su familia estaba muy asustada y se negaba a hablar del
tema. Sin embargo, cuando decidi6 abrirse, eso ayudé mucho.
Su novio vive cerca y se ha vuelto muy cercano a la familia. De
hecho, Paula dice que su mama “lo quiere casi tanto como a mi.”
Paula siempre ha pensado que si su novio alguna vez se sintiera
incomodo con su abuelo o no entendiera a su familia, la relacion

se acabaria

Ni Juan ni Bibiana estan saliendo con alguien en este momento.
Sin embargo, Bibiana tuvo un novio por un tiempo, pero nunca
le habl6 sobre la ELA porque no creia que él lo aceptaria bien.
Le molesta que esto sea “una cosa mds” en la que tiene que
pensar o “agregar” al hecho de estar saliendo con alguien en
esta etapa de su vida. Se ird a la universidad y cree que serd un
mejor momento para empezar a salir, ya que estudiara lejos de
casa. La respuesta de Bibiana no es inusual. Al igual que Ana
mencion6 sobre haber salido con las personas equivocadas,
Bibiana no estd segura de qué tipo de persona seria la
adecuada para ella en este momento, dado que todavia no ha
procesado del todo lo que significa la ELA en su familia. No
solo es importante encontrar a la persona adecuada para ti
(sealo que eso signifique para ti), sino también hacerlo en el
momento adecuado. Es fundamental pensar en ti, en lo que
quieres de una relacién y en el mejor momento para
empezar a salir con alguien, independientemente de si la
ELA esta presente en tu familia o no.

Es importante pensar
en ti,
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Lidiando con ser un cuidador

Hablar sobre el cuidado y la ELA, compartir con tu pareja, todo esto es fundamental para
afrontar la ELA en tu vida, o cualquier otro trastorno. Lo que complica las cosas es que
también estds tratando de ser un joven adulto, queriendo expandir tus alas, pero
sintiéndote atado por responsabilidades de adulto que muchos de tus amigos no tienen.
Este dilema no tiene respuestas faciles. Puede ser dificil lidiar con tus responsabilidades y,
aveces, puede hacer que no tomes las mejores decisiones.

Ana se sintié bastante abrumada con el cuidado. Cuando estaba en bachillerato, salia a
beber los fines de semana porque “podia ser la nifia que queria ser, pero luchaba por ser
adolescente y cuidadora al mismo tiempo”. Durante la semana, tenia que ser adulta, cuidar
a su madre y asistir al colegio. Pero beber y salir de fiesta los fines de semana estaba
afectando su desempeiio durante la semana. En la escuela, la trabajadora social le habl6
sobre dejar de beber, pero lo que realmente impact6 a Ana fue que nunca le preguntd por
qué bebia. “Deberia haber preguntado.”

Cuando Ana estaba en el colegio, nunca pidié ayuda. Podria haberlo hecho, pero tenia
miedo de hacerlo. Dice que si alguien le hubiera preguntado qué estaba pasando o qué
necesitaba, “tal vez ni siquiera habria dado una respuesta muy honesta.” Pedir ayuda puede
ser dificil cuando eres adolescente. Ahora en la universidad, Ana ha encontrado otras
formas de sobrellevarlo, como ir a mercados, cenar con amigos y conocer nuevas personas
con quienes comparte su vida con ELA.

Paula solo sali6 de fiesta unas pocas veces. No es realmente lo suyo, pero cuando lo
hizo, le ayudé. Dice que necesita encontrar mas actividades para sobrellevarlo y
simplemente salir de casa y alejarse de su familia. Es realmente dificil, y cuanto mas
se queda en casa, mas se da cuenta de que no esta enfrentando el resto de su vida.

Y en lo que quieres.
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¢ Como afrontarlo?

Piensa en esto desde el
principio y desarrolla un
plan para afrontar o
sobrellevar el rol de

cuidador.

Algunas personas salen a
correr, otras escriben, tejen,
bailan o incluso participan en
recitales de poesia (mi
favorito).

Encuentra algo que puedas hacer y

conviertelo en tu prioridad. Esto
significa buscar maneras de asegurarte
de que tu familiar esté bien cuidado, lo
que implica involucrar a mas personas.
Si descubres que no puedes tomarte un
tiempo libre, busca apoyo en familiares,
amigos, la comunidad o alguna
institucion religiosa. Puede
sorprenderte cuantas personas estan
dispuestas a pasar una tarde con tu ser
querido o llevarlo a dar un paseo por el
dia. Pero para que eso suceda, necesitas
pedir ayuda y acercarte a los demds. No

dudes en hacerlo.
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Cuidado y el colegio

A menudo, los jévenes esperan ir a la universidad, tal vez incluso a una en otro lugar. Para
muchos, esto es un rito de paso: irse a estudiar, expandir sus horizontes y convertirse en
la persona que seran. Pero para los jovenes que cuidan a un familiar, mudarse puede no
ser una opcién, y conciliarlo puede ser dificil.

La historia de Paula

Paula tenia planes de ir a la universidad lejos de su familia.
Tanto ella como su prima, eran muy cercanas a su abuelo con
ELA. Eran las primogénitas entre los primos y las unicas
“jovenes adultas” en la familia. En su ultimo afio de colegio,
Paula iba todos los dias a la casa de su abuelo después de la
escuela para cuidarlo, mientras que los demdas adultos
trabajaban a tiempo completo. Ella y su prima se turnaban
para brindarle cuidado. Su abuelo insistia en que ella fuera a

la universidad, pero Paula sabia que no habia nadie mas para
cuidarlo, a menos que uno de los adultos dejara su trabajo, lo
cual no parecia una opcién realista.

Por eso, Paula decidid asistir a una universidad local y mudarse con sus abuelos para
ahorrar dinero y estar mas involucrada en el cuidado. Aunque sigue compartiendo la
responsabilidad con su prima, esta tltima se cas6 joven y ahora esta embarazada, por
lo que Paula prevé que tendrd mas responsabilidades como cuidadora después del
nacimiento del bebé.

La historia de Paula resalta un aspecto del cuidado del que rara vez se habla: como tanto
adultos mayores, como jovenes ajustan sus vidas para brindar atencién cuando los demas
adultos no pueden hacerlo. Jévenes como Paula, y quizas como td, estan en una etapa en
la que exploran su identidad, comienzan su educacién y buscan independencia. Ser
cuidador puede interrumpir ese proceso.

La historia de Ana

Ana decidi6 estudiar en una universidad cercana a casa, no solo
por su papel como cuidadora, sino también porque era una buena

universidad. Tenia muchas ganas de inscribirse en un programa ///‘//’
de estudios en el extranjero, pero no pudo porque necesitaba estar € /m = \
N
cerca de su madre. Ni siquiera considerd otras posibilidades (/(\' e M
ey

porque le entristecia pensar en lo que no podia hacer. No lo ve
como un gran problema, pero es consciente de que muchas de sus

amigas no tienen que tomar en cuenta las mismas %5&
responsabilidades que ella.
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La historia de Juan y Bibiana

Juan decidié estudiar cerca de casa, pero no por la ELA de su
padre. Obtuvo una beca de futbol muy buena. Dice que, después
de todo, esto podria ser algo positivo para la familia. Aunque no
se encarga mucho del cuidado de su padre, si piensa en ello y
considera que quedarse cerca “es algo bueno”.
Por otro lado, Bibiana eligi6 una
universidad a tres municipios de
distancia. Dijo que era una escuela
que realmente le gustaba y sentia
que encajaba bien con ella. Pero
también esta lejos para poder ser
ella misma y no sentirse “atrapada
en casa”.  Estas  diferentes
trayectorias son solo algunos

ejemplos de como los jovenes
eligen dénde estudiar.

Por supuesto, para familias como la tuya, en las que hay ELA
y la necesidad de brindar cuidados, la decisién es un poco
mas complicada. Habla sobre lo que quieres y a dénde
deseas ir. Es muy probable que tu familia quiera que tomes
la mejor decision y que salgas a vivir tu propia vida. Pero
conversa sobre ello. Asegurate de que la decisiéon que tomes
sea una con la que puedas vivir, incluso si no es la “ideal” o
la que siempre quisiste. No hay una manera facil de decirlo,
pero muchas veces se trata de compromiso y, en ocasiones,
sacrificio. Tu y tu familia deben estar en paz con la decision;
de lo contrario, asi como la amargura puede surgir en el rol
de cuidador, también puede aparecer si sientes que no
cumpliste tus sueflos o que fueron reprimidos. Algunos
pueden ver la decisiéon de Bibiana de irse lejos como una
forma de “huir” o “evadir” la situacion, pero al final, quizas
sea lo mejor para ella. Con el tiempo, podria incluso
acercarse mas a su familia estando lejos. En cambio, si se
hubiera visto obligada a quedarse cerca de casa, podria
haber desarrollado méas enojo o resentimiento. En definitiva,
no hay una Unica manera de equilibrar los estudios, la
familia y la ELA, o cualquier otra situacién similar.
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Si estas en el momento de decidir qué
hacer, aqui tienes algunas opciones a
considerar:

(Puedes tomar un aiio sabatico? Esto
es muy comun entre los jévenes hoy en
dia, y muchas universidades estan
dispuestas a ayudar a que esto sea
posible.

Considera una universidad cerca de
casa. Tal vez en el futuro puedas
transferirte a otra institucion. Esto puede
tener la ventaja de que algunas
universidades facilitan mas la
transferencia que la admision directa.

Consideratomar cursos en linea. Estan
creciendo en popularidad y pueden ser
una excelente opcion para ti.

En general, no olvides ser joven. Sal,
conoce amigos, practica algun deporte.
Haz cosas que te hagan sentir ti mismo
y que puedas integrar en tu vida.
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Cuidado y amigos

Este suele ser el tema mas
emocional para personas de
todas las edades. Encontrar
amigos que "lo entiendan" y
tener compafieros que
compartan tus experiencias

es muy importante.

Tratar de explicar por
qué no puedes hacer
una actividad o por que
llegas tarde puede ser
agotador, y muchos
jovenes simplemente no
comprenden lo que
implica ser cuidador.
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Ana dijo que, si no ayuda a su madre, las cosas
simplemente no se haran o su padre tendra que
hacer mas. Con su trabajo de tiempo completo, eso
puede ser abrumador. Esto significa que puede
llegar tarde con sus amigos o incluso perderse una
salida. Ana comenta: “Mis amigos simplemente no
entendian eso. Tengo que cumplir con mi
responsabilidad. No entienden que tengo cosas que
hacer y que no puedo parar. No lo comprenden de
verdad”, Este es un punto muy importante, porque
lo que la gente ve son solo unas pocas horas de tu
dia, lo cual no representa todas las demas horas,
incluyendo la noche, dedicadas al cuidado.

La idea de que los amigos no “lo entienden” es
un tema comun entre los cuidadores de
personas con cualquier trastorno,
principalmente porque nuestra sociedad no
reconoce ni aborda el papel que los jovenes
desempeinan como cuidadores.

Paula sinti6 cierto apoyo de sus amigos mas
cercanos, ya que en la cultura hispana el
cuidado familiar es mas aceptado y es, en cierta
medida, una norma, incluso para los nifos.
Pero, a medida que fue conociendo a personas
fuera de su grupo cercano, se volvié mas dificil
explicar por qué no podia hacer ciertas cosas
debido a sus responsabilidades como
cuidadora.
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El estudio nacional sobre familias con ELA descubri6 algunos
buenos consejos sobre como hablar con los amigos:

. . Puede que
les parezca raro, pero es parte de tu vida, asi que
tienen que aceptarlo tal como es.

» Encuentra a otros jévenes como tu. Consulta con la
organizacién nacional de la enfermedad, como la oficina
nacional de The ALS Association y tu asociacion local,
para ver qué programas tienen disponibles.

* Inicia un grupo de apoyo. Ahora bien, esto no
significa solo reunirse en un circulo a hablar, sino
hacer actividades juntos, como salir a cenar o
compartir alguna experiencia agradable.

+ Crea 0 Unete a un grupo de recaudacion de
fondos o de defensa. A lo largo de los afios, muchos
nifios, adolescentes y joévenes adultos han
organizado sus propias actividades, como
caminatas, torneos de baloncesto, bolos o retiros de
fin de semana. Puedes ser tan creativo como quieras:
el beneficio no es solo recaudar fondos para una
cura, sino también conocer nuevas personas.

Por otro lado, también puede ser un verdadero alivio tener amigos
ue no tengan nada que ver con la ELA. Estos pueden ser tus amigos

para “cenar y ver una pelicula” o para “salir a bailar”. Personas con
quienes puedas hacer cosas que te recuerden que eres joven y que te
gusta estar con otros jovenes que no saben nada sobre la ELA. Est4 bien
tener diferentes grupos de amigos.




2

Saber como y qué hacer

;Cuantos de ustedes
recibieron capacitacion
o0 instrucciones sobre

como realizar las tareas
de cuidado?



No muchos.

Esta es otra drea que recibe poca atencion. Se te asignan tareas de
cuidado increiblemente complicadas, pero hay muy poca capacitacion
disponible para nifios, adolescentes y jovenes adultos.

Cuando entrevisto a jovenes, la mayoria dice que, por lo general, su otro progenitor u
otro adulto en el hogar les dice qué hacer, o la misma persona que vive con ELA les
indica qué hacer. Esto es complicado porque, cuando tienes una enfermedad, debes
salir de tu propia experiencia y verla desde la perspectiva de otro. Como cuidador,
debes “ver” como hacer las cosas, y esto no siempre es facil o posible. Ademas,
depender de la persona que vive con ELA supone que ella comprende y ha aceptado
cémo avanza su enfermedad y de qué manera pueden cambiar las tareas de cuidado.
También implica que se siente comoda recibiendo tu ayuda, lo cual no siempre es el
caso. Esto puede ser dificil cuando los cuidadores jovenes tienen que bafiar o ayudar
en el aseo personal a un familiar. Ambas partes pueden sentirse extremadamente
incomodas, por lo que, en lugar de tomarse el tiempo para asegurarse de que se haga
correctamente, muchas veces la tarea se hace apresuradamente solo para terminarla.

Cuando se le pregunt6, Ana dijo que lidiar con la progresion de la enfermedad fue una
transicion dificil y que no siempre sabia qué hacer. “Me costaba aceptar su progreso.
Es dificil ayudarla a aceptar que tiene que aprender cosas nuevas.” El proceso de su
madre para aceptar su enfermedad le dificulté a Ana entender qué hacer y cémo
ayudar con los nuevos sintomas y demandas de cuidado. Ahora, Ana debe cortar toda
la comida de su madre y alimentarla, ya que ella ha perdido casi por completo el uso
de sus manos. De vez en cuando, Ana se pregunta: “Es este el tamano correcto?
¢Deberia cortarlo mds pequeiio?”
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Ademas de los nuevos sintomas y la progresion, existen dispositivos de asistencia.
Hay tantos. Y cada uno necesita instrucciones detalladas. Puede parecer que cada
semana hay un nuevo dispositivo para tu familiar. Esto puede ser totalmente
abrumador, especialmente cuando nadie te dice como usarlos. Paula describe el
equipo respiratorio como “aterrador”. En gran parte porque sabe que significa que las
cosas estan empeorando, pero también porque ahora tendra que asegurarse de que
funcione correctamente, con la configuraciéon adecuada y que esté bien limpio. Eso es
mucha presion. La persona que entregé el equipo le enseil6 como usar cada maquina,
pero después de eso, nada. Ademas, su abuelo parece debilitarse dia a dia, por lo que
también tiene que averiguar cémo levantarlo y trasladarlo usando solo su propia
fuerza. Ella dice:

1

Debe haber una mejor manera, pero no puedo pedir
ayuda a mi abuela. Es mas pequefa que yo.

Entonces, ;qué hacer? Pedir ayuda. Punto. Pregunta a una enfermera, médico,

fisioterapeuta, terapeuta ocupacional o trabajador social. Estas son las personas que
pueden guiarte y asegurarse de que estas haciendo las cosas correctamente. Incluso si
llevas mucho tiempo cuidando, como Ana, las cosas cambian. Las tareas pueden
volverse mas dificiles, como el caso de Paula al levantar a su abuelo. La asociacion mas
cercana estd ahi para ayudar con estas dudas. Pueden hacer una visita a domicilio y
evaluar las necesidades de cuidado. No es malo pedir ayuda, todos ustedes la merecen.
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Cuidado a largo plazo,
seguros y atenciéon médica
en el hogar

1
No hay“clases” sobre esto

Es posible que tengas que interactuar con uno o con todos
estos aspectos. Puede ser extremadamente confuso y
abrumador, especialmente si eres el cuidador principal.
Nicolas era el cuidador principal de su madre, por lo que, a
los 21 afos, tenia una gran responsabilidad. Dice que pasé
horas al teléfono tratando de entender el seguro, a menudo
perdiéndose una clase o un evento universitario. Tenia que
hacerlo, pero era completamente frustrante. Puede que seas
la persona que haga las llamadas, pero también podrias ser
quien tome las decisiones. Gabriela era hija tnica de su
padre y su madre no estaba presente. Por lo tanto, ella tenia
el poder notarial de su padre. Estaba en la universidad,
tratando de cuidarlo y de seguir con sus estudios. Sin
embargo, a medida que la enfermedad avanzaba, no sabia
qué hacer. Dice que necesitaba que alguien le proporcionara
informacion sobre los aspectos financieros, el cuidado a
largo plazo y quién cubria qué gastos. Expresa: "No hay
clases sobre esto”, y dado que muchos cuidadores jévenes
pasan desapercibidos, no suelen ser incluidos en los
programas de apoyo para cuidadores en general. Si te
encuentras en esta situacion, aqui hay algunas sugerencias:

57  CAPITULO 2



L.

Llama a tu oficina local de atencion al
envejecimiento. Trabajan con adultos mayores, pero
también con personas que viven con discapacidades.
Pueden tener recursos valiosos.

La Asociacion de ELA a menudo ofrece programas
de respiro para cuidadores, ademas de coordinadores
de atencion que pueden ayudarte a navegar el
proceso del cuidado a largo plazo y los seguros.

La Alianza Nacional para el Cuidado puede ser un
excelente recurso para ayudar a las personas a
manejar el cuidado, el cuidado a largo plazo y otros
aspectos relacionados.
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V-

Impacto a largo plazo
de ser cuidador

Este es otro tema que recibe
muy poca atencion (;notas
un patréon aqui?), por lo que
es dificil proporcionar
detalles especificos sobre
cudl es realmente el impacto

a largo plazo.



Algunas investigaciones han demostrado que los cuidadores jovenes
actuales tienen niveles mas altos de depresion y ansiedad en comparacién
con los jévenes que no son cuidadores2. Sin embargo, no esta claro si esto

tiene un efecto a largo plazo.

Si bien algunos adultos que fueron cuidadores en su infancia pueden no presentar
altos niveles de depresion, atin pueden estar en riesgo en la adultez 34. Sin embargo,
otros han expresado que sienten un mayor sentido de identidad y se sienten bien por
el cuidado que brindaron 5. Algo es evidente: cuando un cuidador no tiene un espacio
para hablar sobre una situaciéon potencialmente dificil o estresante, como cuidar a un
familiar a una edad temprana, puede interiorizar sentimientos negativos sobre si
mismo y sobre la persona enferma, sin reflexionar sobre si esos sentimientos son
normales o apropiados. Con el tiempo, esto puede llevarlo a aislarse mas.

La pérdida de tu infancia

Muchos, si no la mayoria, de los jovenes con los que he trabajado a lo largo de los afios
describen haber sentido que crecieron demasiado rapido debido a su nivel de
responsabilidad. Se perdieron hitos “normales” de la juventud porque los necesitaban en
casa o sentian que debian quedarse para ayudar. No podian asistir a actividades escolares,
deportes o eventos extracurriculares. Saben mas sobre camas de hospital que sobre
cultura pop y les cuesta conectar con compafieros que no son cuidadores. Cuando te
sientes asi, puede manifestarse de diferentes maneras:

1. Algunos eligen carreras en profesiones de ayuda, como trabajo social o
medicina. De hecho, una joven cuyo padre tenia la enfermedad de Huntington
(HD) dijo que no solo decidi6 estudiar en una universidad cercana para ayudar a
cuidarlo, sino que cambi6 por completo su area de estudio de historia a
medicina. Estaba tan involucrada en su cuidado y sabia tanto sobre la HD que
quiso ayudar a otras familias como la suya. Ser cuidador cambié su vida. Ha
cambiado la vida de muchas personas, ese sentimiento de querer retribuir a los
demas. Puede ser muy gratificante

2. Otros nunca quieren volver a ver a un médico, trabajador social o silla de
ruedas en su vida. Es totalmente comprensible. Quieren seguir adelante, no
olvidar, pero simplemente seguir adelante.

3. Pero, ;qué pasa si sientes que la ELA y ser cuidador han arruinado tu vida?
Sucede. La verdad es que necesitas hablar con alguien al respecto, porque no puedes
cambiar el hecho de que la ELA ocurri6 en tu familia, pero si puedes cambiar la
forma en que avanzas a partir de ello.

59 CAPITULO 2



Algunas personas, muchos afios después, sienten culpa por no haber estado maés

involucradas o por haber estado “demasiado enojadas” o no haber apreciado a su familiar

en ese momento. Francamente, esto es lo ultimo que queremos que suceda. Estos

pensamientos y sentimientos pueden afectarte profundamente durante mucho tiempo. No

tiene sentido castigarte por ello, pero necesitas abordarlo. Reconoce cémo te sientes y, si

te sientes comodo, habla con alguien al respecto. Un joven cuyo padre tenia ELA estaba tan

enojado por el cuidado que tenia que brindar y por la pérdida de su infancia que se cerréd

emocionalmente durante la enfermedad de su padre. Se metid en peleas en la escuela y

comenzo a consumir drogas.

Se perdi6 el ultimo afio de la vida de
su padre. En ese momento, solo
hacia lo que podia para sobrellevar
la situacién, pero afios después
siente remordimientos. Dice que si
pudiera hacerlo todo de nuevo,
tan

“simplemente no  estaria

enojado”. Mas facil decirlo que
hacerlo. La retrospectiva siempre
nos da una vision mas clara de las
cosas. Perder momentos valiosos
debido al enojo y al dolor solo

termina lastimandote a ti.
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PREGUNTAS PARA HACERTE

¢,Como estas manejando el cuidado?
¢Estas hablando con alguien al respecto?
¢Recibes apoyo?

Por dificil que sea, busca ayuda. Puede parecer
que no hay nadie ahi, pero, en realidad, hay
personas dispuestas a apoyarte: la Asociaciéon
de ELA, el personal de la escuela, amigos,
familiares, terapeutas. Puede sonar cursi, pero

realmente mereces recibir el apovo que

necesitas en este momento
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“No sé como describirlo. Me hizo sentir
muy mal porque, si, todo el mundo va a
morir, pero mi mama va a morir,
probablemente, mucho antes que una

Y, no sé. Tener que
lidiar con eso todos los dias, sabiendo que
cada dia ella esta empeorando mas y
mas... simplemente... no sé. Me hace
sentir... triste.”

JOVEN DE 17 ANOS QUE VIVE CON UNA MADRE CON ELA



Duelo y Pérdida




2

Hablar sobre la muerte y la agonia

La muerte, el proceso de morir, la pérdida y el duelo son
temas que suelen estar rodeados de tabues, confusion,

misterio, miedo, preocupacion o dolor.

LLa mayoria de
nosotros no

sabemos cOmo
hablar de ello,

incluidos los jovenes adultos.



El desarrollo “normal” de la vida asume que
perderemos a nuestros padres cuando sean
mayores, cuando ya seamos adultos. Sin embargo,
ese no es el caso de muchos nifios, adolescentes y
joévenes adultos que tienen un familiar enfermo,
especialmente un padre con ELA. Perder a un ser
querido es dificil a cualquier edad, pero perder a
un padre es una de las experiencias mas dificiles
para cualquier nifio, especialmente para los
adolescentes y jovenes adultos que estan
comenzando sus propias vidas y desean que su
padre esté presente para verlos crecer y

convertirse en adultos.

Muchas familias no estan preparadas para hablar sobre la
progresion de la enfermedad y la muerte inminente con sus
hijos. Esto puede deberse a que el padre no esta seguro de
coémo se siente, teme sus propias emociones o simplemente
quiere proteger a su hijo de tener que pensar en la pérdida
y la muerte. Ademas, muchos padres no saben cémo iniciar
la conversacién o cémo comprender el duelo de su hijo.

Esto es lo que dice la investigacion sobre
hablar de la muerte con nifios y jovenes:

» Hablar con los hijos y permitirles expresar sus
sentimientos. Su duelo les ayuda a sentirse
menos ansiosos acerca de la muerte. 1 2

* Lacomunicacion ayuda a los nifios a procesar
la pérdida de un padre. 3

* Los nifios se benefician de recibir informacion
clara para sentirse comodos expresando sus
sentimientos,* ® ® y los padres son los mas
indicados para iniciar la conversacion.
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Tomamos nuestras sefiales sobre hablar (o no hablar) de la
muerte de nuestros padres. En un estudio sobre jovenes y la
enfermedad de Huntington (HD), 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 podria no estar
dispuesto o no ser capaz de hablar sobre su muerte
inminente, afirmando:

1

"Creo que esto hace que [mi padre] se sienta
incomodo, lo que me hace sentir
incomodo a mi."

Reconociendo la dificultad de este tipo de conversaciones, este
capitulo se basa en la practica clinica y en recursos publicados
para proporcionar informacién sobre cémo hablar sobre la
muerte y cdmo enfrentar la muerte y el duelo.

La ELA hace que la conversacion ocurra
antes de lo esperado

En las familias que viven con ELA, la conversacién sobre la
muerte y la agonia llegard mas pronto que en muchas otras, por
lo que no puede ser ignorada. Sin embargo, eso no significa que
la conversacién sea mas facil, especialmente para la persona
que vive con ELA. Aceptar la propia mortalidad es un proceso
emocional, complicado y que puede resultar abrumador.
Muchas veces, las personas no quieren "llegar ahi" o pensar en
lo que implica la muerte y la agonia: qué dejaran atrds y a
quiénes. No obstante, los jovenes y adultos jévenes pueden no
sentir lo mismo. Puede que quieras saber y preguntar, pero no
sepas cdmo hacerlo. O, por el contrario, puede que no saques el
tema porque no quieres lastimar u ofender a tu padre o
familiar.
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Paula ha evitado las conversaciones sobre la muerte de su abuelo porque teme que pueda
ofenderlo. El ocupa un lugar de honor en la familia y ella no quiere afectar eso. Ademas,
muchos jévenes adultos quieren saber mas que simplemente el hecho de que su padre
puede morir. Es posible que quieran detalles, pero no saben cémo abordar el tema. Alguien
en nuestro estudio nacional dijo: "A menos que ella saque el tema [la conversacién sobre la
muerte], yo no lo voy a hacer, porque no quiero ponerla mds triste de lo que ya estd". Esta cita
refleja la necesidad de informacion, al mismo tiempo que reconoce la dificultad de la
conversacion. A pesar de lo dificil que pueda ser, es crucial abrir la conversacién y
mantenerla abierta.

A continuacion, se presentan algunas preguntas especificas que los adolescentes y
jovenes adultos pueden querer hacer. ;Has pensado en alguna de ellas? ;Como
podrias formularlas de una manera que sea util? Este es un buen momento para

involucrar a un trabajador social, maestro o personal de tu Asociacion local de ELA.
¢Coémo sera el proceso de la
muerte? ¢Cémo se manejara?
¢Permanecerd mi padre/madre en casa?
¢Puedo estar presente en el momento
de su muerte?
¢Qué pasara después de su fallecimiento?
¢Como seran los servicios o el funeral?
¢, Qué apoyos hay disponibles?

¢Donde viviremos después de que mi
padre/madre fallezca?

Como joven adulto, eres muy consciente del cambio y de la pérdida eventual, pero
necesitas conocer detalles y procesar lo que eso significard. Muchos adolescentes y
jévenes adultos son planificadores: necesitan tener una idea de lo que va a suceder.
Tener esta conversacion te ayudara a sentirte mas involucrado. Asi que piensa en estas
y otras preguntas, y en como podrias usarlas para abrir o mantener la comunicacién
en tu familia.
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Cuidados paliativos y decisiones al
final de la vida

Como se describi6 anteriormente, muchos adolescentes y jovenes
adultos no tienen idea de lo que su padre o madre puede querer al final
de su vida, es decir, el tipo de tratamiento y cuidado que puede prolongar
o limitar su vida. Si bien hay muchos factores involucrados en esto, es
importante preguntar, porque es una conversacion que debe tenerse. Si
estas brindando cuidados, es fundamental conocer estas decisiones.
Ademas, hablarlo en familia fomenta una comunicacién abierta y permite
abordar emociones y preocupaciones, como mencionamos antes con Ana.
Cuando Alejandro tenia 16 afios, su padre fallecié de ELA. Sabia que el
momento llegarfa, ya que su padre habia vivido con la enfermedad
durante muchos afios. Pero cuando llegé la cama de hospital y apareci6é
el equipo de cuidados paliativos, supo que era el final. No importaba cuan
"preparado” se sintiera, nada fue suficiente para enfrentarlo cuando
sucedi6. Hablé en profundidad con su madre para asegurarse de que
entendia lo que ocurrirfa a continuacién y quién estaria entrando y
saliendo de la casa. Esta conversacion fue crucial para ambos y, de hecho,
los hizo mas fuertes mientras su padre se acercaba al final de su vida.

Preguntas a considerar:

* Si tu padre o madre decide rechazar un
tratamiento, preguntale por qué. No debe
verse como un cuestionamiento de su
decision, sino como una manera de
comprender su forma de pensar y qué puede
venir después.

* Hablen en familia sobre los cuidados
paliativos o la atencién en el hogar.
Aseglrense de entender en qué consisten y
quién estara presente en casa. Este puede
ser un momento angustiante, y la presencia
de distintas personas puede generar mas
confusion.

* Todos los miembros de la familia merecen
estar preparados para lo que esta
ocurriendo y lo que puede suceder.
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Voluntades anticipadas

Una voluntad anticipada es una declaracién escrita de los deseos
de una persona con respecto a su tratamiento médico. Puede
incluir si desea o no una sonda de alimentacién, ser conectado a
un ventilador o recibir RCP en caso de que su corazon se detenga.
La voluntad anticipada incluye:

e Testamento vital, un documento que garantiza
que esos deseos se cumplan si la persona no
puede comunicarlos a un médico. Aqui se detallan
todas las instrucciones especificas.

e Poder notarial para atencién médica (HCPOA,
por sus siglas en inglés), un documento que
designa quién tomara las decisiones en caso de
que la persona con ELA ya no pueda hacerlo. Esta
persona puede ser cualquier persona de confianza
y N0 necesariamente un cényuge.

(Quién puede ser testigo? Estos documentos deben ser

completados por la persona con ELA y firmados por dos testigos
(que no sean familiares, no sean su proveedor medico, no sean la
persona designada como HCPOA). Los testigos suelen ser
trabajadores sociales o capellanes del hospital. Estos documentos
aseguran que la familia conozca los deseos del paciente (o lo que
NO desea) y quién serd el responsable de tomar decisiones
médicas.

;(Dénde se guardan estos documentos? Debe haber copias en
casa, en el consultorio del médico y archivadas en la estacién de

bomberos. No son documentos para almacenar en una caja de
seguridad. Es importante hablar sobre las decisiones al final de la
vida mas de una vez, ya que la voluntad puede modificarse si
cambian las preferencias.

¢(Coémo hablar sobre esto o conseguir ayuda?

Existen recursos para facilitar estas conversaciones. Ademas del
capitulo local de la Asociacién de ELA, los trabajadores sociales del
hospital o del hogar de cuidados pueden guiarte a ti y a tu familia.
También, dado que los documentos varian segin el estado, puedes
visitar https://www.agingwithdignity.org/, donde publican un

documento estandarizado llamado "Five Wishes" (Cinco Deseos).
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Duelo y Pérdida

El duelo es
real y se
manifiesta de
diversas
maneras.

Puede parecer que el duelo solo
ocurre después de la muerte de
alguien, pero en realidad es un
proceso que puede comenzar mucho
antes de la pérdida de un ser querido
e incluye todas las pérdidas asociadas
con la enfermedad, tanto grandes

como pequenas.



La pérdida de la infancia ya ha sido mencionada, pero quizas aun mas
importante es la pérdida de la relacién entre padre/madre e hijo.

La sensacion de "normalidad” se ve interrumpida cuando se diagnostica al padre, pero
también a medida que la enfermedad progresa y las cosas cambian. Aunque la madre
de Ana tiene una trayectoria muy larga, las cosas siguen cambiando y avanzando.
Estan bien, adaptandose y viviendo sus vidas "normales", hasta que aparece un nuevo
sintoma o se agrava uno existente. Estas progresiones requieren cuidados mas
avanzados, pero también representan la pérdida gradual de su madre. Cada vez es mas
dificil entenderla. Pronto, su madre no podra hablar en absoluto. A medida que se
acumulan estas pérdidas, la relaciéon cambia y la tristeza y el duelo se hacen presentes.
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Duelo anticipado

También puede haber una sensacién de anticipacién o
expectativa de la pérdida y del eventual proceso de duelo.
La experiencia del duelo anticipado puede ser muy
diferente entre el paciente, el cuidador o el familiar, pero en
todos los casos representa una pérdida. Incluso antes de
que tu ser querido fallezca, ya estds experimentando
pérdidas. Estas incluyen la pérdida de la voz del padre, de
escuchar los chistes graciosos de pap4, de jugar con el o de
salir a caminar juntos. Unas hermanas cuya madre tiene
ELA hablaron sobre la pérdida de la voz de su mama. Ella no
estaba muriendo, pero lamentaban lo que significaba
perder su voz.

1

[La maquina] hace que la comunicacion sea mucho mas
dificil... Creo que lo que pasa es que simplemente no es su
voz. Porque eso es lo Unico que realmente quieres escuchar.
Y todo lo que oyes es esa... maquina. El viejo teléfono de mi
papa tiene un mensaje de voz de mi mama. Y llamamos para
poder escucharlo.

Aunque su madre sigue viva, estan sufriendo la pérdida de
su voz y, en efecto, la pérdida de lo que conocian como su
“normalidad”: las cosas que decia, la entonaciéon cuando
estaba enojada y la sensacién de que su madre ya no est3,
aunque fisicamente atn lo esté. Eventualmente, su madre
fallecerd, pero la pérdida mas importante en este momento
es la de su voz y la relacién vinculada a ella. Estas pérdidas
tempranas e incrementales suelen pasarse por alto, pero
forman una parte muy real del proceso. Por ello, es
fundamental reconocer estas pérdidas graduales y el duelo
anticipado.
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¢, Coémo te sientes acerca de los cambios y progresiones
en la ELA de tu familiar?

¢Qué pérdida estas lamentando?
¢Qué extraiias de tu padre, madre o ser querido con ELA?

Algunas personas dicen: "Si, puedo pensar en estas cosas, pero nunca se las dirfa a mi
familiar con ELA". ;Por qué no? De hecho, hablar sobre lo que amas de ellos y lo que
los hace ser quienes son puede acercarlos mas. También es importante saber que tu
ser querido con ELA también siente tristeza y estd de luto; al fin y al cabo, esta
perdiendo mucho y enfrentdndose a su propia mortalidad. Por eso, compartir tus
sentimientos con ellos puede ser ttil. Puede ser beneficioso hablar con un trabajador
social, un lider religioso o un terapeuta de salud mental para guiarte en este proceso
y encontrar apoyo para sobrellevar la anticipacién de la muerte y la pérdida.

La National Alliance for Grieving Children (www.childrengrieve.org) es un

excelente recurso de apoyo y orientacion sobre como los nifios y jovenes
afrontan el duelo. A continuacién, se presentan siete puntos importantes
de la Alianza sobre el duelo8:

1. El duelo es unareaccion normal ante la muerte de

alguien significativo.

Es normal tener dificultades, ya sea que la relaciéon con esa persona haya sido
amorosa y cercana, o complicada y dificil. Mencionamos anteriormente a la
joven cuya madre tenia la enfermedad de Huntington y que, al haber estado
enferma tanto tiempo, nunca llegdé a conocerla realmente. Cuando su madre
murid, se sorprendi6 por lo abrumada y triste que se sintié. Aunque la relaciéon
no era cercana, seguia siendo su madre. La ausencia de una persona toma
tiempo para ser aceptada por completo. Nunca "superas” la muerte de alguien,
pero puedes aprender a vivir con la realidad. David, por ejemplo, tuvo
dificultades después de la muerte de su padre, sabiendo que su papa ya no
estaba en casa y nunca mas lo estaria. No volveria a sentarse en su oficina, no
veria las noticias, simplemente nunca mas estaria alli. Eso fue lo mas dificil para
él.

Algunos puntos claves sobre el duelo:

e Los cambios de humor o sentimientos de duelo, incluso
varios afios después del fallecimiento, son una parte comdn
del proceso de adaptacion a la vida sin esa persona y a los
cambios que conlleva su muerte.

* Ten paciencia contigo mismo mientras te ajustas a estos cambios.
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2.

Es importante conocer la verdad

A menudo evitamos palabras como "muerte" o "morir", o suavizamos la verdad
sobre cdmo fallecié una persona con la intencién de proteger a nuestros seres
queridos, incluidos nifos, adolescentes y jévenes adultos. Lamentablemente, al
hacerlo, muchas veces generamos otros problemas.

Aunque compartir la verdad sobre cdmo murié alguien puede ser dificil, las
respuestas honestas generan confianza y ayudan a comprender mejor la
situacion.

Tu duelo es tuyo —de nadie mas — al igual que tu
relacion con la persona que fallecio.

Por esta razon, la forma en que experimentas y expresas tu duelo sera diferente de la
manera en que otros lo hacen. No es momento de juzgar como alguien enfrenta la
muerte. Cuando mi propio padre murié, me sorprendid ver como todos mis hermanos
lo afrontaron de manera distinta. Algunos hablaban sin parar sobre él y sobre la
muerte en general, mientras que uno de mis hermanos nunca dijo una palabra: asistié
al funeral, pero no hablé del tema.

(Como crees que expresarias tu duelo? ;Has perdido a un ser querido? Aunque
realmente nunca lo sabras hasta que suceda, es util pensar en como sueles expresarte:
a través del arte, la musica, la escritura, etc. Estas formas de expresion pueden ser de
gran ayuda mientras te adaptas a la vida sin la presencia fisica de esa persona.

El duelo puede hacerte sentir solo e incomprendido.

Después de la muerte del padre de Alejandro, la gente simplemente dejé de hablar
de él, como si nunca hubiera existido. Esto lo enfadé, pero también lo hizo sentir
como si fuera la tnica persona en el mundo que lloraba la pérdida de su padre.
Los adultos evitan hablar de la persona fallecida por miedo a intensificar el dolor,
pero al hacerlo, pueden crear un ambiente en el que expresar el duelo parece
inaceptable, lo cual no es cierto en absoluto. Ademas, al igual que David, podrias
sentir que eres la Unica persona que ha experimentado la pérdida de un ser
querido, aunque otros amigos puedan estar atravesando circunstancias similares.

Es importante brindar oportunidades para reconocer el duelo que todos estan
sintiendo. También puede ser util reunirse con compafieros que estén pasando
por una experiencia similar, pero solo si te sientes preparado para ello. Estos
grupos pueden ser de gran ayuda, aunque a veces también pueden resultar
abrumadores. Consulta con la Asociacién de ELA local sobre grupos de apoyo para
el duelo. Nunca se sabe, podria ser justo lo que necesitas.
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5. El duelo va y viene, y dura toda la vida.

Le digo a la gente que la pérdida de mi padre hace 14 afios puede sentirse tan
reciente como si hubiera ocurrido ayer. Eso no significa que me derrumbe todos
los dias, pero lo siento: la tristeza y el duelo siguen ahi. El murié, pero mis
sentimientos no. Es muy importante reconocer que el duelo aparecera y
desaparecera con el tiempo. A medida que cuentas historias, compartes
recuerdos y reflexionas sobre lo que la muerte significa para ti, es posible que
las emociones intensas sean menos frecuentes. Sin embargo, el duelo es un viaje
de por vida. El padre de Alejandro muri6 antes de que él obtuviera su licencia
de conducir. Subirse al auto y pasar por todo el proceso le hizo pensar en su
pap4, quien habria amado verlo lograrlo. Alejandro dice: "Casi me puse a llorar
con el instructor dentro del coche". Puede parecer gracioso al recordarlo, pero
es algo que nos sucede a todos. Ir al baile de graduacion sin que tu mama te
tomara un millén de fotos, terminar la escuela secundaria o recibir la carta de
aceptacion de la universidad de tus suefios... Son momentos en los que puedes

revivir el duelo de manera intensa. No hay un limite de tiempo para el duelo.

Compartir tus sentimientos abiertamente puede ayudarte a normalizar esta
experiencia y a encontrar formas de lidiar con esas emociones tan poderosas,
que iran y vendran... y volveran a lo largo de tu vida.

6. El duelo puede ser una oportunidad para el crecimiento
personal.

Este es un efecto secundario no del todo sorprendente del proceso de duelo.
Para ser claros, el crecimiento personal no disminuye el dolor o la tristeza de la
pérdida, ni implica que la muerte de alguien haya sido una experiencia positiva.
Sin embargo, muchas personas sienten que la pérdida les ha hecho mas
compasivos con los demas, valorar mas sus relaciones con amigos y familiares
o desarrollar un mayor aprecio por la vida. Es muy importante tener esto en
cuenta. El duelo y la pérdida son experiencias dificiles, sin respuestas sencillas.
Pero la posibilidad de conocerte mejor y de fortalecer los lazos con tus seres
queridos es, al menos, un aspecto positivo en medio del dolor.

Es util reflexionar sobre como
expresas tus emociones: a traves
del arte, la musica, la escritura,
etc.
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No podia superarlo. No pude dormir
durante meses y todo lo que
pensaba era en mi padre.

Duelo complicado

Esta joven esta lidiando con algo llamado duelo complicado.
El duelo es una respuesta normal y puede durar un tiempo.
Viene y va, disminuye con el tiempo y, para muchas
personas, no genera un impacto negativo a largo plazo. Sin
embargo, en algunos casos, el duelo se convierte en algo
mas: afecta la vida cotidiana e impide funcionar con
normalidad. Tanto adultos como joévenes pueden
experimentar este tipo de duelo y pueden mostrar algunos
de los siguientes signos:

« Pérdida de interés en actividades y eventos diarios,
incluso en aquellos que solian disfrutar.

+ Dificultad para dormir, pérdida de apetito, miedo a estar
solo.

+ Imitacion excesiva de la persona con ELA que falleci6.

* Hablar sobre querer morir para reunirse con la persona
gue ha fallecido.

+ Evitar a amigos y compafieros, incluso a los mas
cercanos.

» Cambios extremos en el rendimiento escolar o laboral, o
evitar la escuela por completo.

Si estas experimentando alguno de estos sintomas, no dudes
en pedir ayuda. Esto es importante. Ademas la asociacién
de tu pais, tu escuela, tu comunidad religiosa o un terapeuta,
entre otros, pueden brindarte apoyo y ayudarte a superar
los aspectos mas dificiles del duelo mientras reconoces que
aun sigues en el proceso de sanacidén. Mereces apoyo y
estrategias para avanzar mas alld de la parte mas
complicada del duelo, hacia un lugar donde puedas vivir con
él, pero sin que este controle tu vida.
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Grupos de Apoyo

Después del fallecimiento de la persona con ELA, los
grupos de apoyo pueden ser de gran ayuda. En esta
etapa, estos grupos se centran en qué sucede después,
cémo desarrollar otro “nuevo normal” y en afrontar la
pérdida y los cambios. En este punto, los grupos de
apoyo deberian enfocarse menos en los detalles de la
enfermedad y mas en brindar apoyo emocional.

Si crees que un grupo podria ser beneficioso para ti,
consulta con tu Asociacidn de ELA local. Es posible que
ya tengan un grupo establecido o que estén interesados
en iniciar uno.
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¢;Donde Estan Ahora Nuestros Jovenes
Adultos?

Este libro abord6 practicamente todo:
desde la amistad y la escuela hasta el
cuidado y la muerte. Los jovenes adultos
que perfilamos siguen equilibrando todas

estas experiencias en sus vidas.



Ana estd probando su nueva forma de vida e incluso esta
considerando estudiar en el extranjero en la primavera. No esta
segura de cdmo ir3, o si finalmente sucederd, pero el hecho de que
lo esté considerando ya es un gran paso. Su madre sigue resistiendo
y sigue siendo uno de los mayores apoyos de Ana.

Paula

Paula estd encontrando el equilibrio menos facil. Decidir
quedarse en su ciudad y asistir a la universidad alli fue una gran
decision, y lucha con el arrepentimiento: ;Qué habria pasado si se

hubiera ido a California? Su abuelo ha avanzado en la enfermedad
y ahora usa una silla de ruedas eléctrica para moverse. Paula esta
agradecida, ya que esto reduce el esfuerzo en su espalda. Ha
recurrido a su familia en busca de mas ayuda y se ha sorprendido
gratamente con la cantidad de personas que se han ofrecido a
apoyarla.

Juan y Bibiana

Juan, Bibiana y sus padres se reunieron con una
trabajadora social para hablar sobre su situacion. Al

principio, parecia una mala idea, ya que la unica que
hablaba era su madre y el ambiente era muy tenso.

Sin embargo, después de dos sesiones, Juan y Bibiana comenzaron a abrirse un poco
sobre sus miedos y su deseo de evitar la ELA. Expresaron su enojo hacia la
enfermedad, lo que represent6 un gran avance para la familia. Actualmente, ambos
estan en la universidad y estan contentos con ello. Bibiana no vuelve a casa con
frecuencia, pero llama y hace videollamadas con su padre. Para ella, lo mejor fue
alejarse y hacer su propia vida, y de hecho, siente que esto la ha acercado mas a su
familia. Juan, en cambio, regresa a casa con frecuencia y ha comenzado a ayudar a su
madre, incluso con las tareas personales que antes evitaba. Aunque todavia no habla
mucho del tema, se siente mejor estando cerca.
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Todos esperamos que este libro sea de ayuda. Hay
muchos jovenes, como tu, que estan pasando por

situaciones muy similares.

Esperamos que tomes de este libro lo que necesites y

que tengas una vida increible.



Estamos muy agradecidos con los jovenes que compartieron sus historias y dedicaron su
tiempo para ayudar a crear este libro. Otros libros de la serie informativa para nifios y
jovenes incluyen: Real Kids Talk About ALS: Feeling Normal, Sad, and Different and The ALS
Experience: It's Different and Hard (Real Kids Talk About ALS: Feeling Normal, Sad, and
Different y The ALS Experience: It’s Different and Hard).

La ALS Association es la tinica organizacion nacional (en Estados Unidos) sin fines de lucro
que lucha contra la ELA en todos los frentes. Su mision es descubrir tratamientos y una cura
para la ELA, ademas de servir, abogar y empoderar a las personas afectadas para que vivan
sus vidas al maximo.

Para mas informacion, visita www.alsa.org.
Busca la asociacion de tu pais en www.als-mnd.org/find-als-mnd-association/
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