QUE Ef LA
EFCLEROSIS
MULTIPLE
(EM")?

Imaginate que el cuerpo

es como una lampara

que tienes en casa. La lampara
funciona gracias a unos cables que
hacen llegar la corriente eléctrica
hasta la bombilla. Estos cables deben

estar en buen estado para que la lampara funcione, ¢ verdad?.
Asi, cuando tU das al interruptor la lampara se enciende.

El cuerpo humano funciona como si fuera una

lampara. En las personas, los cables de la lampara

serian las fibras nerviosas que van desde el cerebro

a cada una de las partes de nuestro cuerpo, diciendo

qué hacer, por ejemplo, “andar” o “hablar”.

Para que lo entiendas: si tu cerebro quiere

que levantes el brazo, manda la orden por un cordén de fibras
nerviosas (médula espinal) hasta llegar al brazo, entonces éste
se levanta.

Cuando alguien tiene Esclerosis Multiple, a veces quiere
levantar la pierna para dar un paso, el mensaje no llega bien
y cuesta mucho levantar esa pierna. Otras veces pasa lo mismo
cuando quiere coger un vaso, hablar o ver...

Esto pasa porque los “cables” (fibras nerviosas) estan cubiertos
por un material que se llama mielina (que es como el plastico
que cubre los cables de la ldampara) y que en la EM esta
estropeada. Por eso, la mayoria de los sintomas que ves en
papd/mama son por esta falta de mielina. Es como cuando
los cables de la lampara estan algo pelados: la corriente
eléctrica (mensaje) no llega bien y entonces la bombilla no
se enciende siempre.

La Esclerosis Multiple se suele llamar también “EM”

<A veces les cuesta mas hacer cosas

< También pueden estar mucho més cansados

2 ¢A ti se te ha dormido alguna vez la
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como hablar, andar, coser...

que cualquier nifio o nifia después de
jugar en el recreo (y eso sin hacer nada).

pierna? Pues eso, es lo que les puede
pasar pero durante mucho tiempo.

< A algunas personas, les pesan mucho las piernas y los brazos.

Es como si fueran siempre con una mochila a cuestas como la
tuya del cole.

< A veces ven borroso, como cuando ti te pones las gafas de

ver de algiin amigo/a.

Cuando alguien tiene EM hay dias buenos y

dias malos. Hay dias en que no les cuesta mucho
\ andar, pero hay otros dias que les cuesta un
montén y ademas se cansan otro monton.

< La EM no se pega como una “gripe o
un catarro”.

< Seguramente tu no tengas EM cuando seas mayor.
< Papd/mama no se va a morir por tener EM, solo va a tener
que esforzarse mas para hacer cosas que ta haces facilmente.
«La EM nunca es culpa de nadie. No se sabe por qué
papa/mama tiene EM.
42Hay muchas investigaciones y cada dia hay noticias nuevas.
Por eso, los tratamientos que le pone el médico a papa/mama,
van a hacer que esté mejor. Incluso podria ser que alguna
vez tenga que ir al hospital.

<La EM es distinta en cada persona.

< Es posible que alguna vez tus papas necesiten tu ayuda
para hacer algo.

<« La EM va y viene; a veces dura mucho y otras veces poco.

Nadie sabe lo que hara la EM, por eso si hace falta, hay que
cambiar el plan; a eso se le llama ser “flexible”.

CUENTAME COSAS DE LA EM (para papas)

e Mama y papa: aunque no lo creais, me doy cuenta de
que algo esta pasando.

e Cuando no comprendo las situaciones, puedo pensar
que: es por mi culpa, que no os llevais bien o cualquier
otra idea equivocada.

e Necesito que me tranquilicéis explicandome qué es la
Esclerosis Mdltiple.

e Sed honestos, realistas y positivos en vuestra
explicacion.

e Cuando no sepais algo, no tengais miedo a decir “no lo
sé”. Aunque sea pequefio, lo comprenderé.

® Papa, mama, recordad que soy un nifio. Explicadme las
cosas con ejemplos que yo pueda comprender. Si soy
pequefio dadme cuentos, dejad que dibuje, contadme
historias.... Si soy mas mayor, podéis darme mas
informacion y detalles. Si soy adolescente, incluso yo
puedo buscar informacion para vosotros y comentarla.

e No me dejéis so6lo con la informacion, necesito
compartirla con vosotros.

e Comprended que algunas veces me voy a sentir mal y
voy a necesitar que me escuchéis. No evitéis hablar
conmigo de la EM sdélo porque sea pequefio.

e Animadme a hablar y expresar mis sentimientos en
cuanto sea posible, no esperéis a que yo 0s pregunte.
Escuchadme cuando lo haga.

e Os necesito a los dos. Saber que puedo contar con
vosotros me da seguridad. Hacedme saber que estais
ahi cerca para cuando os necesite.

e Confio en vosotros para que me ayudéis en esta nueva
situacion.

e Si la EM no me deja disfrutar de algunas actividades
con vosotros, dadme alternativas para que pueda
realizarlas con familiares, amigos, vecinos...

e Sigo necesitando normas y limites adecuados. Tengo
que aprender a vivir en esta situacion.

e Tratad que mi vida diaria cambie lo menos posible. Sigue
siendo importante para mi mantener un horario, mis
amigos y mis aficiones.

e Si necesitais mi ayuda para realizar alguna tarea,
pedidmela, pero recordad que hay cosas que yo no
puedo hacer y otras que no podré hacer tan bien como
vosotros. Dadme las gracias; me reconfortara.

e No me sobreprotejais. Ayudadme a crecer.

e Animadme para que pueda hacerme a esta nueva
realidad. Incorporad los cambios poco a poco. Recordad
la gran capacidad de adaptacion que tenemos los nifios.

Papa, mama, acordaos que cuando algo os resulte dificil,
podéis aprender de otros papas en la misma situaciéon o
consultar con profesionales especializados en EM.




Uno de los retos mas grandes para los padres con
Esclerosis Mltiple es ayudar adecuadamente a sus hijos
a entender la EM y su caracter variable e impredecible.

Los nifios suelen confiar en lo que ven para sacar sus
propias conclusiones de lo que esta pasando. Pero muchos
de los sintomas de la EM son “invisibles” a ellos, por
eso a veces les resulta dificil comprender por qué su
mama o papa pueden sentirse tan diferentes de un dia
a otro o de una semana a otra aunque, aparentemente,
estén igual.

Aunque uno de los dos tengais EM, podéis seguir
siendo unos papas sensacionales

“Cuéntame cosas de la EM” puede ayudarles a explicar
a sus hijos qué es la Esclerosis Multiple y mostrarles
algunas pautas para manejar situaciones o emociones
que pueden aparecer al convivir con esta situacion.

Les invitamos a que se acerquen juntos (padres e hijos)
a la version para nifios de esta publicacion, y comentar
asi aquellas cuestiones que puedan surgir de la lectura.
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Veras que cuando mama o papa tiene un dia malo, tU a veces
te enfadas porque no podéis hacer juntos lo que tu quieres, te
pones triste porque no te gusta verle asi, o te entra miedo por
tu mama o papa. Esto nos pasa a todos cuando alguien que
gueremos tiene un dia malo.

< Si te pones triste, a veces llorar te ayudara a sentirte mejor.

<2 Si te enfadas, piensa que es algo normal, pero intenta descargarte

de otras formas en vez de enfadarte con los demas.

<:Si a veces crees que la EM es mas importante que td, acuérdate

que ta siempre vas a ser lo mas importante para tus papas.

< Si a veces te sientes incomodo porque tu mama/papa necesita

un baston u otra cosa que le sirva de ayuda, piensa que esta
ayuda va a hacer que mama/papa se sienta mejor.

No es bueno para nadie guardar los sentimientos dentro. No tengas
miedo a hacer preguntas ni a contar algo que te preocupa. Es
importante.

Aungue tu papa o tu mama tengan EM,
pueden seguir siendo unos papas
sensacionales

www.esclerosismultiple.com

ESCLEROSIS MULTIPLE (EM)

tu papa o tu mama tiene EM,
pero... ,eso qué significa?




