imaginate qoe el coerpo
es como ona ldmpara
que tienes en casa. La lgmpara
fonciona gracias a vnos cables que
hacen llegar la corriente eléctrica
hasta la bombilla. @stos cables deben
estar en boen estado para qoe la ldmpara foncione, dverdad?.
asi, cvando t6 das al interroptor la ldmpara se enciende.

A \

el coerpo humano fonciona como si fuera ona’
ldmpara. @n las personas, los cables de la [dmparaC
serfan las fibras nerviosas que van desde el cerebro

a cada ona de las partes de noestro coerpo, diciendo
wé hacer, por ejemplo, “andar” o "hablar”.
ara que lo entiendas: si to cerebro quiere

qoe levantes el brazo, manda la orden por on cordén de fibras
nerviosas (médola espinal) hasta llegar al brazo, entonces éste
se levanta.

Coando alquien tiene @sclerosis Moltiple, a veces quiere
levantar |a pierna para dar on paso, el mensaje no llega bien
y cvesta mocho levantar esa pierna. Otras veces pasa o mismo
coando qiere coger on vaso, hablar o ver...

Osto pasa porque los "cables” (fibras nerviosas) estdn cobiertos
por on material que se llama mielina (que es como el Klf'stico
que cobre los cables de la |a'mpara) y que en la @M estd
estropeada. Por eso, la mayorfa de los sintomas que ves en
apd/mamd son por esta falta de mielina. €5 como coando
ros cables de la ldmpara estdn algo pelados: la corriente
eléctrica (mensaje) no llega bien y entonces | bombilla no
se enciende Siempre.

*# La @sclerosis Moltiple se suele llamar también "eM"

A LAS PERSONAS
QUE TIENEN
ESCLEROSIS

MUOLTIPLE
@ veces les coesta mds hacer cosas
como hablar, andar, coser... —

4 También pueden estar mocho mds cansados

que coalquier nifio o nifa después de

Jogar en el recreo (y eso sin hacer nada).

24 ti se te ha dormido alguna vez la C 7

pierna® Poes eso, es lo que les poede ‘

pasar pero dorante mocho tiempo.

4@ alqunas personas, les pesan mocho las piernas y los brazos.
€5 como Si Foeran Siempre con vna mochila a cuestas como la
toya del cole.

L ay veces ven borroSo, como coando 16 te pones |as 9afas de
ver de alg6n amigo/a.

Coando alguien tiene @M hay dias boenos y
dias malos: Hay dias en que noLs cvesta mocho
andar, pero hay otros dias que les coesta on
montén y ademds se cansan otro montén.

2 ——

. ~1a @M no se pega como ona “9ripe o

on catarro”.

# Segoramente 6 no tengas @M coando seas mayor.

+ Papd /mamd no se va a morir por tener @M, sélo va a tener
que esforzarse mds para hacer cosas que 16 haces Fdcilmente.
#La @M nonca es colpa de nadie. No se sabe por qué
pa 4/ mamd tiene @M.
< Hay mochas investigaciones y cada dia hay noticias noevas.
Por eso, los tratamientos que le pone el méd)ilco a papd / mamd,
van a hacer que esté mejor. incloso podria ser que alguna
vez tenqga que ir al hOS’Pigil-
#La @M es distinta en cada persona.
2 Qs poSible que algona vez tos papa's necesiten to ayoda
para hacer algo.
+1a @M va y viene; a veces dora mocho y otras veces poco.
Nadie sabe lo que hard la @M, por eso si hace falta, hay que
cambiar el plan; a eso se le llama ser “flexible’.

CUENTAME COSAS DE LA EM (para papas)

¢ Mam4 y pap4d: aunque no lo creais, me doy cuenta de
gue algo estd 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 tengdis 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 informacién para vosotros y comentarla.

e No me dejéis sbélo 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 sélo porque sea pequefio.

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

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

® 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...

® Sigo necesitando normas y limites adecuados. Tengo
gue 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 necesitdis 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 sobreprotejdis. 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, mama3, acordaos que cuando algo os resulte dificil,
podéis aprender de otros papds en la misma situacion o
consultar con profesionales especializados en EM.




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

Los nifos 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 iqual.

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 acerguen 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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Verds que coando mamd o papd tiene on dia malo, tG a veces
te enfadas porque no podéis hacer jontos o que 10 quieres, te
iones triste porqoe no te gosta verle asf, o te entra miedo por

0 mamd o papd. @sto nos pasa a todos coando alguien que
queremos tiene on dfa malo.

% Si te pones triste, a veces llorar te ayodard a sentirte mejor.

% Site enfadas, piensa que es algo nomal, pero intenta descarqarte

de otras formas en vez de enfadarte con los demds.

+Si a veces crees que la Q‘W es mds imﬁértante qoe 16, acoérdate
o

que 1o siempre vas a ser lo mds importante para tos papds.

2 Si a veces te sientes incénfodo P°r§°e to mamd/ ;apa' necesita

on bastén o otra cosa que le sirva de ayoda, pien

a que esta
ayoda va a hacer qoe mamd papd se sienta mejor.

No es bueno para nadie quardar los sentimientos dentro. No tengQa
miedo a hacer prequntas ni a contar arg)o que te preocopa.
importante.

AUNQUE TV PAPA O TU MAMA TENGAN EM,
PUEDEN SEGUIR FIENDO UNOS PAPAS
SJENSACIONALES

S
S

www.esclerosismultiple.com

@SCLeRoSiS MULTIPLe (eM)

TU PAPA O TU MAMA TIENE EM,
PERO... SEFO QUE FIGNIFICA?
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