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EditorialEditorial
““En la nave tierra no hay hay pasajeros,  En la nave tierra no hay hay pasajeros,  

todos somos tripulantestodos somos tripulantes””, esta frase que nos dice , esta frase que nos dice 
DoDoñña Maru en su articulo, me invita a reconocer a Maru en su articulo, me invita a reconocer 
que ninguno podemos tomar la comodidad de que ninguno podemos tomar la comodidad de 
vivir este viaje que nos ha tocado, esperando vivir este viaje que nos ha tocado, esperando 
que otros nos sirvan. Creo que cada uno de que otros nos sirvan. Creo que cada uno de 
nosotros tenmos un rol que jugar en este viaje y nosotros tenmos un rol que jugar en este viaje y 
que tenemos que hacer todo lo necesario para que tenemos que hacer todo lo necesario para 
cumplirlo.cumplirlo.

¿¿Porque nos toco este viaje, este clima, este Porque nos toco este viaje, este clima, este 
barco, esta tripulacibarco, esta tripulacióón, estas capacidades y n, estas capacidades y 
limitaciones?, pues desde mi punto de vista limitaciones?, pues desde mi punto de vista nos nos 
tocaron y yatocaron y ya, hay que hacer lo mejor posible lo , hay que hacer lo mejor posible lo 
que hemos descubierto que nos toca y hacerlo que hemos descubierto que nos toca y hacerlo 
con toda alegrcon toda alegríía. Como las palmeras con el a. Como las palmeras con el 
viento se doblan pero no se rompen, asviento se doblan pero no se rompen, asíí pienso pienso 
que el dolor o la adversidad, nos puede doblar que el dolor o la adversidad, nos puede doblar 
pero nunca debemos permitir que nos quiebre, pero nunca debemos permitir que nos quiebre, 
porque no solo nos quebraremos nosotros porque no solo nos quebraremos nosotros 
mismos, sino en alguna manera estaremos mismos, sino en alguna manera estaremos 
quebrando a quien nos rodea.quebrando a quien nos rodea.

Como podemos ver en este numero todos los Como podemos ver en este numero todos los 
temas tratados tienen que ver con el como lograr temas tratados tienen que ver con el como lograr 
que estque estéén mejor los pacientes, sus familiares y n mejor los pacientes, sus familiares y 
amigos y como ya lo hemos dicho, quienes mas amigos y como ya lo hemos dicho, quienes mas 
nos preocupan son los hijos de los pacientes, nos preocupan son los hijos de los pacientes, 
ellos merecen una atenciellos merecen una atencióón especial, porque n especial, porque 
evidentemente lo que les toca vivir es muy evidentemente lo que les toca vivir es muy 
diferente a lo que regularmente estdiferente a lo que regularmente estáán viviendo n viviendo 
otros niotros niñños de su edad, esperamos que estos os de su edad, esperamos que estos 
temas les ayude a todos ustedes.temas les ayude a todos ustedes.

Este 17 de diciembre tendremos nuestra Este 17 de diciembre tendremos nuestra 
reunireunióón anual de pacientes, familiares y amigos, n anual de pacientes, familiares y amigos, 
nos darnos daráá mucho gusto que nos acompamucho gusto que nos acompaññen, por en, por 
favor confirmen su asistencia con la Sefavor confirmen su asistencia con la Seññora ora 
Pina. Nuestro cariPina. Nuestro cariñño de siempre.o de siempre.

Esperamos sus comentariosEsperamos sus comentarios

Armando Nava EscobedoArmando Nava Escobedo
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Problemas afectivos asociados a la ELAProblemas afectivos asociados a la ELA
Por. Dr. Gerardo AlPor. Dr. Gerardo Alíí ReyesReyes

Los problemas afectivos que se Los problemas afectivos que se 
presentan durante el transcurso de la ELA presentan durante el transcurso de la ELA 
suelen corresponder generalmente a suelen corresponder generalmente a 
mmúúltiples factores. Al inicio de la ltiples factores. Al inicio de la 
enfermedad los senfermedad los sííntomas generan mucha ntomas generan mucha 
ansiedad y una vez que el paciente conoce ansiedad y una vez que el paciente conoce 
su diagnsu diagnóóstico y es informado sobre el stico y es informado sobre el 
mismo suele sobrevenir la depresimismo suele sobrevenir la depresióón n 
reactiva o el empeoramiento de un reactiva o el empeoramiento de un 
trastorno depresivo subyacente. Sin trastorno depresivo subyacente. Sin 
embargo es durante los estadios embargo es durante los estadios 
intermedios de la evoluciintermedios de la evolucióón de la n de la 
enfermedad que suelen presentarse con enfermedad que suelen presentarse con 
mayor frecuencia e intensidad los mayor frecuencia e intensidad los 
problemas afectivos como son el afecto problemas afectivos como son el afecto 
pseudobulbar y la depresipseudobulbar y la depresióón misma.n misma.

EEl afecto pseudobulbar que se manifiesta l afecto pseudobulbar que se manifiesta 
con labilidad emocional con risa, llanto o con labilidad emocional con risa, llanto o 
enojo patolenojo patolóógico, es decir, sin mayor motivo gico, es decir, sin mayor motivo 
o en situaciones que normalmente no o en situaciones que normalmente no 
deberdeberíían provocarla en una persona normal, an provocarla en una persona normal, 
es frecuentemente encontrado en pacientes es frecuentemente encontrado en pacientes 
con ELA. Usualmente se identifica en con ELA. Usualmente se identifica en 
pacientes que lloran o rpacientes que lloran o rííen men máás o menos de s o menos de 
forma explosiva o podrforma explosiva o podríía decirse fa decirse fáácil o  cil o  
espontespontááneamente. neamente. 

LaLa depresidepresióón puede ser un problema n puede ser un problema 
tanto para el paciente con ELA y para sus tanto para el paciente con ELA y para sus 
familiares cuidadores mfamiliares cuidadores máás cercanos. s cercanos. 
Aproximadamente el  50% de las mujeres Aproximadamente el  50% de las mujeres 
con ELA y el 33% de los hombres con ELA y el 33% de los hombres 
desarrollan depresidesarrollan depresióón. La depresin. La depresióón puede n puede 
ser exacerbada por el hecho que algunos ser exacerbada por el hecho que algunos 
pacientes piensan que son un estorbo para los pacientes piensan que son un estorbo para los 
familiares que los cuidan.familiares que los cuidan.

Otro factor desencadenante es la Otro factor desencadenante es la 
percepcipercepcióón del avance en la progresin del avance en la progresióón de la n de la 
discapacidad para realizar las actividades que discapacidad para realizar las actividades que 
anteriormente el paciente controlaba por santeriormente el paciente controlaba por síí
mismo.mismo.

La fatiga generada por los trastornos del La fatiga generada por los trastornos del 
suesueñño que se asocian a las enfermedades o que se asocian a las enfermedades 
neuromusculares como la ELA puede incidir neuromusculares como la ELA puede incidir 
de manera negativa o exacerbar los problemas de manera negativa o exacerbar los problemas 
afectivos y por ello deben investigarse para afectivos y por ello deben investigarse para 
determinar una estrategia terapdeterminar una estrategia terapééutica utica 
adecuada.adecuada.

El tratamiento de la depresiEl tratamiento de la depresióón debe ser n debe ser 
temprano e integral. Este es un trabajo temprano e integral. Este es un trabajo 
multidisciplinario en el cual suelen integrarse multidisciplinario en el cual suelen integrarse 
desde el neurdesde el neuróólogo, el personal de salud logo, el personal de salud 
mental, el trabajador social, el paciente, la mental, el trabajador social, el paciente, la 
familia e inclusive la comunidad.familia e inclusive la comunidad.
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Por otra parte existen diferentes Por otra parte existen diferentes 
alternativas farmacolalternativas farmacolóógicas gicas úútiles que el tiles que el 
mméédico podrdico podráá indicar segindicar segúún las n las 
particularidades de cada caso. Los llamados particularidades de cada caso. Los llamados 
inhibidores selectivos de la recaptura de inhibidores selectivos de la recaptura de 
serotonina son eficaces en dosis medias, serotonina son eficaces en dosis medias, 
tienen pocos efectos secundarios e inicio de tienen pocos efectos secundarios e inicio de 
acciaccióón relativamente rn relativamente ráápida. Para los pida. Para los 
pacientes que presentan trastornos del suepacientes que presentan trastornos del sueñño o 
asociados a ELA tambiasociados a ELA tambiéén los llamados n los llamados 
antidepresivos tricantidepresivos tricííclicos por ejemplo la clicos por ejemplo la 
sertralina y la paroxetina podrsertralina y la paroxetina podríían ser an ser úútiles. En tiles. En 
caso que la depresicaso que la depresióón se asocie a importante n se asocie a importante 
retardo psicomotor prominente la fluoxetina o retardo psicomotor prominente la fluoxetina o 
el citalopram podrel citalopram podríían ser la eleccian ser la eleccióón. La n. La 
prescripciprescripcióón del tipo de fn del tipo de fáármaco y dosis rmaco y dosis 
siempre deben ser indicacisiempre deben ser indicacióón de medico n de medico 
tratante.tratante.

Es importante recordar que no solamente Es importante recordar que no solamente 
los pacientes si no tambilos pacientes si no tambiéén la familia estn la familia estáán n 
tambitambiéén afectados. Ademn afectados. Ademáás se debe tener en s se debe tener en 
cuenta que dado que los principales cuenta que dado que los principales 
cuidadores de pacientes son las esposas de los cuidadores de pacientes son las esposas de los 
mismos siempre se deben buscar de forma mismos siempre se deben buscar de forma 
activa sactiva sííntomas y signos relacionados en aras ntomas y signos relacionados en aras 
de mejorar la calidad de vida tanto del de mejorar la calidad de vida tanto del 
paciente como de sus familiares.paciente como de sus familiares.



MovilizaciMovilizacióón o terapia fn o terapia fíísica del enfermo de Esclerosis Lateral Amiotrsica del enfermo de Esclerosis Lateral Amiotróóficafica
Por: Lic. Enf. Nidia Coronado GarcPor: Lic. Enf. Nidia Coronado Garcíía a 
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LLa Esclerosis Lateral Amiotra Esclerosis Lateral Amiotróófica destruye fica destruye 
rráápidamente las neuronas motoras altas y pidamente las neuronas motoras altas y 
bajas, causando rigidez, atrofia difundida y bajas, causando rigidez, atrofia difundida y 
debilitamiento muscular. debilitamiento muscular. 

El objetivo e importancia del ejercicio El objetivo e importancia del ejercicio 
ffíísico y movilizacisico y movilizacióón de un paciente es el n de un paciente es el 
mejorar su calidad de vida, ya que el mejorar su calidad de vida, ya que el 
debilitamiento en los mdebilitamiento en los múúsculos es uno de los sculos es uno de los 
principales sprincipales sííntomas en la mayorntomas en la mayoríía de los a de los 
casos. Actualmente, se han realizado varios casos. Actualmente, se han realizado varios 
estudios controlados que analizan y observan estudios controlados que analizan y observan 
los efectos del ejercicio como una forma de los efectos del ejercicio como una forma de 
ganar fuerza fganar fuerza fíísica. sica. 

Un programa de resistencia moderada Un programa de resistencia moderada 
(donde se utiliza 30% de la m(donde se utiliza 30% de la mááxima fuerza xima fuerza 
isomisoméétrica) durante 12 semanas resulta en un trica) durante 12 semanas resulta en un 
aumento del 4 al 20% de la fuerza sin ningaumento del 4 al 20% de la fuerza sin ningúún n 
efecto adverso.efecto adverso.

Aunque esto suena alentador, no se debe Aunque esto suena alentador, no se debe 
olvidar que una gran actividad folvidar que una gran actividad fíísica puede sica puede 
aumentar la progresiaumentar la progresióón o avance de n o avance de 
desordenes relacionados con la ELA, el riesgo desordenes relacionados con la ELA, el riesgo 
de debilitamiento por exceso de trabajo fde debilitamiento por exceso de trabajo fíísico sico 
se incrementa, por lo que el ejercicio debe se incrementa, por lo que el ejercicio debe 
recomendarse con cautela y sentido comrecomendarse con cautela y sentido comúún. n. 

Las personas con ELA deben ser Las personas con ELA deben ser 
informadas de los riesgos que el ejercicio informadas de los riesgos que el ejercicio 
exhaustivo conlleva como daexhaustivo conlleva como dañño y disfuncio y disfuncióón n 
muscular. muscular. 

Quienes participan en un programa de Quienes participan en un programa de 
ejercicios deben advertir sobre los signos de ejercicios deben advertir sobre los signos de 
debilitamiento ocasionados por el exceso con debilitamiento ocasionados por el exceso con 
que se realizan y que pueden ser desde la que se realizan y que pueden ser desde la 
sensacisensacióón de mayor debilidad fn de mayor debilidad fíísica en los 30 sica en los 30 
minutos posteriores al ejercicio o la sensaciminutos posteriores al ejercicio o la sensacióónn

de fuerte dolor muscular en 24 o 48 horas de fuerte dolor muscular en 24 o 48 horas 
despudespuéés de haber concluido su rutina.s de haber concluido su rutina.

Otros signos de alerta son los severos Otros signos de alerta son los severos 
calambres musculares, pesadez en las calambres musculares, pesadez en las 
extremidades y una prolongada falta de aire. extremidades y una prolongada falta de aire. 
No obstante, una realizaciNo obstante, una realizacióón temprana con n temprana con 
ejercicio aerejercicio aeróóbico suave y de bajo impacto bico suave y de bajo impacto 
como caminar, nadar o andar en una bicicleta como caminar, nadar o andar en una bicicleta 
estacionaria, fortalecerestacionaria, fortaleceríían los man los múúsculos no sculos no 
afectados, mejorar la salud cardiovascular y afectados, mejorar la salud cardiovascular y 
ayudar a combatir la fatiga y la depresiayudar a combatir la fatiga y la depresióón. n. 

Los ejercicios para mejorar el alcance del Los ejercicios para mejorar el alcance del 
movimiento y la flexibilidad (estiramientos) y movimiento y la flexibilidad (estiramientos) y 
prevenir la espasticidad o la contractura en los prevenir la espasticidad o la contractura en los 
mmúúsculos, ssculos, sííntomas muy dolorosos en las ntomas muy dolorosos en las 
personas con ELA. personas con ELA. 

Los terapeutas fLos terapeutas fíísicos pueden recomendar sicos pueden recomendar 
ejercicios que proporcionen estos beneficios ejercicios que proporcionen estos beneficios 
sin esforzar demasiado a los msin esforzar demasiado a los múúsculos. sculos. 
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El terapeuta ocupacional sugerirEl terapeuta ocupacional sugeriráá en en 
algunos casos, rampas, aparatos ortopalgunos casos, rampas, aparatos ortopéédicos, dicos, 
andadores y sillas de ruedas que ayudan a los andadores y sillas de ruedas que ayudan a los 
pacientes a conservar su energpacientes a conservar su energíía y mantenerse a y mantenerse 
mmóóviles. viles. 

En el caso de la ELA, el tratamiento debe En el caso de la ELA, el tratamiento debe 
ser multidisciplinario, donde participe el ser multidisciplinario, donde participe el 
neurneuróólogo, rehabilitador, fisioterapeuta, logo, rehabilitador, fisioterapeuta, 
logopedista, terapeuta ocupacional, dietista, logopedista, terapeuta ocupacional, dietista, 
neumneumóólogo digestivo, personal de enfermerlogo digestivo, personal de enfermeríía, a, 
psicpsicóólogo y trabajador social.logo y trabajador social.

Cada persona afectada es Cada persona afectada es úúnica y las nica y las 
lesiones evolucionan de forma distinta en cada lesiones evolucionan de forma distinta en cada 
caso, por lo que es necesario un tratamiento caso, por lo que es necesario un tratamiento 
individualizado, revisado y adaptado individualizado, revisado y adaptado 
periperióódicamente. dicamente. 

En la investigaciEn la investigacióón de n de MscMsc. Alexander . Alexander 
EchemendiaEchemendia del Valle se pudo constatar un del Valle se pudo constatar un 
ligero incremento en la fuerza muscular de los ligero incremento en la fuerza muscular de los 
miembros analizados, cambios significativos miembros analizados, cambios significativos 
en la en la funcionabilidadfuncionabilidad de los pacientes, aspecto de los pacientes, aspecto 
primordial para mejorar la calidad de vida y el primordial para mejorar la calidad de vida y el 
aumento  en la capacidad vital de ellos. aumento  en la capacidad vital de ellos. 

Los resultados obtenidos en esta Los resultados obtenidos en esta 
investigaciinvestigacióón demuestran que el ejercicio n demuestran que el ejercicio 
dosificado, como una opcidosificado, como una opcióón indispensable, n indispensable, 
contribuye a atenuar los efectos degenerativos contribuye a atenuar los efectos degenerativos 
de la ELA.de la ELA.

Para mayor informaciPara mayor informacióón consultar las n consultar las 
siguiente referencias: siguiente referencias: 

1.1. Corona Teresa Corona Teresa ““Manual de Esclerosis Manual de Esclerosis 
Lateral AmiotrLateral Amiotróóficafica””, Primera edici, Primera edicióón n 
MMééxico, 2001.xico, 2001.

2.2. http://www.ninds.nih.govhttp://www.ninds.nih.gov//disordersdisorders//spanishspanish
//esclerosis_lateral_amiotrofica.htmesclerosis_lateral_amiotrofica.htm
““Esclerosis Lateral AmiotrEsclerosis Lateral Amiotróóficafica”” en en 
National  Institute of Neurological National  Institute of Neurological 
Desordenes and Stroke Esclerosis Lateral  Desordenes and Stroke Esclerosis Lateral  
AmiotrAmiotróófica fica 

3.3. shworth NL, Satkunam LE, Deforge D shworth NL, Satkunam LE, Deforge D 
““Tratamiento para la espasticidad de la Tratamiento para la espasticidad de la 
esclerosis lateral amiotresclerosis lateral amiotróófica / enfermedad fica / enfermedad 
de la motoneurona (Reviside la motoneurona (Revisióón Cochrane n Cochrane 
traducida)traducida)”” De La Biblioteca Cochrane De La Biblioteca Cochrane 
Plus, nPlus, núúmero 3, 2006. mero 3, 2006. Oxford, Update Oxford, Update 
Software Ltd. Software Ltd. 

4.4. http//www.http//www.nindsninds..nihnih..govgov/disorders//disorders/spanishspanish//
esclerosisesclerosis_lateral__lateral_amiotroficaamiotrofica..htmhtm##tratatrata

5.5. http://www.http://www.discapnetdiscapnet..eses//DiscapnetDiscapnet//CastellaCastella
nono//SaludSalud//DiscapacidadesDiscapacidades//DiscapacidadesDiscapacidades++
NeurologicasNeurologicas//EsclerosisEsclerosis+Lateral++Lateral+AmiotrofAmiotrof
icaica/_top#_top /_top#_top 

6.6. Dr. Daniel N. Romano Dr. Daniel N. Romano ““Esclerosis lateral Esclerosis lateral 
AmiotrAmiotróófica en la actualidadfica en la actualidad”” Revista de la Revista de la 
Sociedad de Medicina Interna de Buenos Sociedad de Medicina Interna de Buenos 
Aires Aires 
Msc. Alexander Echemendia del Valle Msc. Alexander Echemendia del Valle ““El El 
ejercicio fejercicio fíísico en pacientes con ELA sico en pacientes con ELA 
http://www.efdeportes.com/efd60/ciren.hthttp://www.efdeportes.com/efd60/ciren.ht
m m 

..



Principales miedos y necesidades que se presentan en los FamiliaPrincipales miedos y necesidades que se presentan en los Familiares de res de 
pacientes con ELApacientes con ELA. . Segunda parte. Segunda parte. 

Por:Ttlga. Ma. Eugenia Espinosa Esparza Por:Ttlga. Ma. Eugenia Espinosa Esparza 
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OOtros miedos que se presentan pueden ser:tros miedos que se presentan pueden ser:

Miedo a que se necesiten utilizar aparatos Miedo a que se necesiten utilizar aparatos 
por las complicaciones propias de la por las complicaciones propias de la 
enfermedad, desde collarines, bastones, enfermedad, desde collarines, bastones, 
andaderas, sillas de ruedas, hasta aspiradores andaderas, sillas de ruedas, hasta aspiradores 
de flemas, camas especiales, sondas, de flemas, camas especiales, sondas, 
respiradores etc.respiradores etc.

Todo lo que es nuevo y desconocido da Todo lo que es nuevo y desconocido da 
temor, pero teniendo la informacitemor, pero teniendo la informacióón necesaria n necesaria 
y adiestramiento correspondiente, se dary adiestramiento correspondiente, se daráán n 
cuenta que esos aparatos les pueden servir cuenta que esos aparatos les pueden servir 
para tener una mejor calidad de vida  a su para tener una mejor calidad de vida  a su 
paciente y a ellos mismos, el esfuerzo fpaciente y a ellos mismos, el esfuerzo fíísico sico 
serseráá menor y adquirirmenor y adquiriráán mn máás seguridad y s seguridad y 
menos probabilidad de accidentes en la menos probabilidad de accidentes en la 
atenciatencióón de las personas con ELA.n de las personas con ELA.

TambiTambiéén es necesario tomar en n es necesario tomar en 
consideraciconsideracióón el sentimiento de vergn el sentimiento de vergüüenza enza 
tanto del enfermo como de los familiares, ya tanto del enfermo como de los familiares, ya 
que el uso de esos aparatos de sostque el uso de esos aparatos de sostéén n 
evidencia ante los demevidencia ante los demáás la dependencia que s la dependencia que 
tiene con otros y se sienten setiene con otros y se sienten seññalados, muchos alados, muchos 
rehrehúúsan salir y que los vean ussan salir y que los vean usáándolos, (a ndolos, (a 
nadie le gusta sentirse vulnerable) o a los nadie le gusta sentirse vulnerable) o a los 
familiares que los vean acompafamiliares que los vean acompañáñándolos y tal ndolos y tal 
vez causando vez causando ““lastimalastima””..

AquAquíí es importante recordarles que todo el es importante recordarles que todo el 
mundo estmundo estáá inmerso en sus propios problemas, inmerso en sus propios problemas, 
pero si aspero si asíí fuera y los demfuera y los demáás los voltean a ver, s los voltean a ver, 
¿¿vale la pena perderse de lo que pueden hacer vale la pena perderse de lo que pueden hacer 
con su vida solo por evitar las miradas? o con su vida solo por evitar las miradas? o 
¿¿serseríía ma máás importante satisfacer sus propias s importante satisfacer sus propias 
necesidades y vivir plenamente de acuerdo a necesidades y vivir plenamente de acuerdo a 
sus capacidades?sus capacidades?

Con respecto al punto anterior, pueden surgir Con respecto al punto anterior, pueden surgir 
sentimientos de ira  contra todos los que sentimientos de ira  contra todos los que 
aparentemente  puedan agredir de alguna aparentemente  puedan agredir de alguna 
forma, ya sea fforma, ya sea fíísica, verbal o emocional a su sica, verbal o emocional a su 
paciente. Aqupaciente. Aquíí existe la posibilidad de existe la posibilidad de 
desarrollar la tolerancia, se debe intentar desarrollar la tolerancia, se debe intentar 
comprender que esta gente no conoce la comprender que esta gente no conoce la 
enfermedad y ellos como familiares si, saben enfermedad y ellos como familiares si, saben 
como inicia, como va progresando, saben como inicia, como va progresando, saben 
como atenderla porque en el camino lo han como atenderla porque en el camino lo han 
ido aprendiendo.ido aprendiendo.

Pueden dar informaciPueden dar informacióón y compartir su n y compartir su 
experiencia al respecto ustedes saben que experiencia al respecto ustedes saben que 
nadie estnadie estáá excluido de padecerla en un excluido de padecerla en un 
momento dado y estar en la misma situacimomento dado y estar en la misma situacióónn

No es algo de lo que se tenga que estar No es algo de lo que se tenga que estar 
avergonzado pero si algo de lo que se puede avergonzado pero si algo de lo que se puede 
aprender mucho.aprender mucho.

Otro miedo es a no Otro miedo es a no ““poder trasladarsepoder trasladarse”” con con 
sus pacientes, por que prefieren estar en su sus pacientes, por que prefieren estar en su 
““espacio de seguridadespacio de seguridad””, recordemos la , recordemos la 
importancia de la forma en que cada persona importancia de la forma en que cada persona 
establece sus fronteras y del temor que pueden establece sus fronteras y del temor que pueden 
generar los cambios, generar los cambios, ééstos implican ampliar o stos implican ampliar o 
modificar fronteras previamente establecidas modificar fronteras previamente establecidas 
para tomar riesgos con la finalidad de crecer y para tomar riesgos con la finalidad de crecer y 
sobrevivir ante una nueva realidad.sobrevivir ante una nueva realidad.
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incluso violencia, en ocasiones inconsciente incluso violencia, en ocasiones inconsciente 
o en otras conscientemente contra  el paciente, o en otras conscientemente contra  el paciente, 
otros, o incluso consigo mismo.otros, o incluso consigo mismo.

TambiTambiéén en esto reside la importancia de las n en esto reside la importancia de las 
redes de apoyo, de la comunicaciredes de apoyo, de la comunicacióón y de la n y de la 
utilizaciutilizacióón de los servicios de atencin de los servicios de atencióón n 
psicolpsicolóógica y Tanatolgica y Tanatolóógica para enfrentar las gica para enfrentar las 
situaciones de una manera diferente.situaciones de una manera diferente.

Un temor relacionado tambiUn temor relacionado tambiéén es a n es a ““pedir pedir 
ayudaayuda””, a la mayor, a la mayoríía de los  seres humanos, no a de los  seres humanos, no 
les es fles es fáácil pedirla y significa decir cil pedirla y significa decir ““no no 
puedopuedo””, esto es algo que nos cuesta mucho , esto es algo que nos cuesta mucho 
trabajo aceptar, generalmente por creencias trabajo aceptar, generalmente por creencias 
familiares o introyectos de nuestra historia de familiares o introyectos de nuestra historia de 
vida como vida como ““tu tienes que podertu tienes que poder”” ““hay que hay que 
forjarse soloforjarse solo”” ““pedir es humillantepedir es humillante”” etc. etc. 

Hay que considerar que somos humanos con Hay que considerar que somos humanos con 
limitaciones, que no tenemos que saber todo o limitaciones, que no tenemos que saber todo o 
poder todo, por eso vivimos en sociedad, cada poder todo, por eso vivimos en sociedad, cada 
uno tenemos diferentes habilidades y uno tenemos diferentes habilidades y 
capacidades para aportar algo a los demcapacidades para aportar algo a los demáás, s, 
pero es necesario que nos lo pidan o que lo pero es necesario que nos lo pidan o que lo 
pidamos porque no se puede adivinar lo que el pidamos porque no se puede adivinar lo que el 
otro necesita.otro necesita.

Ante toda peticiAnte toda peticióón, siempre hay dos posibles n, siempre hay dos posibles 
respuestas, SI o NO, mas el que nos digan que respuestas, SI o NO, mas el que nos digan que 
no, no necesariamente tiene que ver con algo no, no necesariamente tiene que ver con algo 
relacionado con uno, generalmente tiene que relacionado con uno, generalmente tiene que 
ver con el que se lo piden y no puede o no ver con el que se lo piden y no puede o no 
quiere darlo, pero si no intentamos pedirlo quiere darlo, pero si no intentamos pedirlo 
nunca sabremos si nos lo hubieran dado o no y nunca sabremos si nos lo hubieran dado o no y 
siempre hay la posibilidad de que nos digan siempre hay la posibilidad de que nos digan 
que si o de pedirlo a otra persona.que si o de pedirlo a otra persona.

Como vemos, es importante la red de apoyo Como vemos, es importante la red de apoyo 
que tenga cada familia, a mayor amplitud de que tenga cada familia, a mayor amplitud de 
la red, menos la carga de trabajo en el cuidado la red, menos la carga de trabajo en el cuidado 
y atenciy atencióón directa de una sola persona; n directa de una sola persona; 
entonces hay una gran necesidad de crear entonces hay una gran necesidad de crear 
redes de apoyo, lo mredes de apoyo, lo máás amplias posibles, esto s amplias posibles, esto 
repercutirrepercutiráá en que los roles de los integrantes en que los roles de los integrantes 
de la familia se desarrollen con mde la familia se desarrollen con máás s 
flexibilidad, menos cansancio fflexibilidad, menos cansancio fíísico y sobre sico y sobre 
todo que cada uno de los miembros, todo que cada uno de los miembros, 
incluyendo al paciente tengan proyectos incluyendo al paciente tengan proyectos 
personales de vida, aspecto fundamental para personales de vida, aspecto fundamental para 
darle sentido a sus vidas.darle sentido a sus vidas.

AsAsíí mismo, que los hijos, mismo, que los hijos, -- ya sean niya sean niñños, os, 
adolescentes o adultos adolescentes o adultos -- crezcan con menos crezcan con menos 
resentimientos y frustraciones y tengan la resentimientos y frustraciones y tengan la 
posibilidad de aprender en funciposibilidad de aprender en funcióón de su n de su 
realidad con la ELA, pero con la posibilidad realidad con la ELA, pero con la posibilidad 
de estudiar, trabajar, crear su propia familia y de estudiar, trabajar, crear su propia familia y 
enriquecer la sociedad a la que pertenecen. enriquecer la sociedad a la que pertenecen. 

Un temor muy fundado es a que la Un temor muy fundado es a que la 
enfermedad se prolongue, esto es importante enfermedad se prolongue, esto es importante 
porque algunos familiares (frecuentemente por porque algunos familiares (frecuentemente por 
el cansancio fel cansancio fíísico, emocional y por las horas sico, emocional y por las horas 
de atencide atencióón directa del enfermo) pueden tener n directa del enfermo) pueden tener 
pensamientos o deseos de que pensamientos o deseos de que ééste muera, este ste muera, este 
deseo se pide de acuerdo a las creencias de deseo se pide de acuerdo a las creencias de 
cada familia, dicen que cada familia, dicen que ““ya lo recojan para ya lo recojan para 
que no sufra mque no sufra mááss””. Esto a la larga tendr. Esto a la larga tendráá
consecuencias, si muere se puede tener la consecuencias, si muere se puede tener la 
sensacisensacióón de haber intervenido directamente n de haber intervenido directamente 
en su deceso, lo que genera un gran en su deceso, lo que genera un gran 
sentimiento de culpa, o si no sucede, de todas sentimiento de culpa, o si no sucede, de todas 
formas el sentimiento de culpa se presenta por formas el sentimiento de culpa se presenta por 
haberle deseado la muerte y que el cuidador se haberle deseado la muerte y que el cuidador se 
esmere mesmere máás en el atencis en el atencióón del paciente, n del paciente, 
generando mgenerando máás cansancio y nuevamente el s cansancio y nuevamente el 
deseo de que se muera, formdeseo de que se muera, formáándose un cndose un cíírculo rculo 
vicioso que desencadenarvicioso que desencadenaríía en una neurosis oa en una neurosis o
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El miedo a ver a otros pacientes de ELA.El miedo a ver a otros pacientes de ELA.

Este temor se da tanto en los pacientes como Este temor se da tanto en los pacientes como 
en los familiares.en los familiares.

Es un gran miedo natural, si ven a otro Es un gran miedo natural, si ven a otro 
paciente que estpaciente que estéé en mejores condiciones que en mejores condiciones que 
ellos, pueden sentir envidia y sentir odio ellos, pueden sentir envidia y sentir odio 
contra ellos (hacia el otro paciente o a ellos contra ellos (hacia el otro paciente o a ellos 
mismos), porque ellos estmismos), porque ellos estáán mn máás deteriorados, s deteriorados, 
pero igual si ven a otros con la enfermedad pero igual si ven a otros con la enfermedad 
mmáás avanzada, sentirs avanzada, sentiráán miedo, dolor y temor n miedo, dolor y temor 
de ver hacia adonde pueden avanzar con la de ver hacia adonde pueden avanzar con la 
ELA.ELA.

AquAquíí es de vital importancia reconocer el es de vital importancia reconocer el 
gran valor que tienen los pacientes y gran valor que tienen los pacientes y 
familiares que acuden a FYADENMAC, familiares que acuden a FYADENMAC, 
recordando que no importan las condiciones recordando que no importan las condiciones 
en que cada uno se encuentre, tienen la en que cada uno se encuentre, tienen la 
capacidad de aportar o cambiar algo para capacidad de aportar o cambiar algo para 
enriquecer la vida de los demenriquecer la vida de los demáás, tanto de otros s, tanto de otros 
pacientes, otros familiares como del  equipo pacientes, otros familiares como del  equipo 
de FYADENMAC, con su propia vivencia, de FYADENMAC, con su propia vivencia, 
experiencia, conocimientos e historia de vida, experiencia, conocimientos e historia de vida, 
ya que son ya que son úúnicos, valiosos e irrepetibles en nicos, valiosos e irrepetibles en 
todo el mundo. todo el mundo. 

Pueden hacer que la vida de alguien mPueden hacer que la vida de alguien máás sea s sea 
diferente, tal vez con menos dolor, con diferente, tal vez con menos dolor, con 
renovadas y reales esperanzas y por qurenovadas y reales esperanzas y por quéé no, no, 
con un nuevo sentido en su vida.con un nuevo sentido en su vida.

““EN LA NAVE TIERRA NO HAY EN LA NAVE TIERRA NO HAY 
PASAJEROS,PASAJEROS,

TODOS SOMOS  TRIPULANTESTODOS SOMOS  TRIPULANTES””
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GGracias a las relaciones con los otros, el hombre adquiere 

racias a las relaciones con los otros, el hombre adquiere 

conciencia de su ser.  Se siente solo, abandonado, cuando para 

conciencia de su ser.  Se siente solo, abandonado, cuando para 

nadie es necesario, cuando por nadie es escuchado. 
nadie es necesario, cuando por nadie es escuchado. 

Se siente simple, objeto entre objetos. Las cartas que hemos 

Se siente simple, objeto entre objetos. Las cartas que hemos 

recibido y compartido son un excelente incentivo para continuar 

recibido y compartido son un excelente incentivo para continuar 

comuniccomunicáándonos. No puede existir una verdadera comunidad 
ndonos. No puede existir una verdadera comunidad 

como FYADENMAC, si no pasa por el intercambio de 

como FYADENMAC, si no pasa por el intercambio de 

informaciinformacióón: conocer de nosotros, saber qu
n: conocer de nosotros, saber quéé hacemos, el rumbo hacemos, el rumbo 

que llevamos. Hay que hablar directamente, sin artificios 

que llevamos. Hay que hablar directamente, sin artificios 

sociales, como sociales, como ““el que direl que diráán, que pensaran de mi?n, que pensaran de mi?””. . 

Tener la capacidad de comunicarse con los dem
Tener la capacidad de comunicarse con los demáás, es formar s, es formar 

parte de una comunidad aut
parte de una comunidad autééntica.  Al escribir uno al otro, al TU 

ntica.  Al escribir uno al otro, al TU 

que es el lector, se generan sentimientos reflexivos sobre lo qu

que es el lector, se generan sentimientos reflexivos sobre lo que e 

estamos viviendo, sobre nuestras igualdades,  y tambi
estamos viviendo, sobre nuestras igualdades,  y tambiéén sobre n sobre 

nuestras diferencias que no nos separan, sino que nos distinguen

nuestras diferencias que no nos separan, sino que nos distinguen.  .  

Dejemos a la ciencia que trabaje en la b
Dejemos a la ciencia que trabaje en la búúsqueda del alivio al squeda del alivio al 

ELA, sin perder la esperanza de que se lograr
ELA, sin perder la esperanza de que se lograráá. Mientras tanto, . Mientras tanto, 

conozcconozcáámonos plenamente y no solo adivin
monos plenamente y no solo adivinéémonos.  monos.  

LA COMUNICACILA COMUNICACIÓÓN ES LA NEGACIN ES LA NEGACIÓÓN DE LA SOLEDAD.  N DE LA SOLEDAD.  

A LA COMUNIDAD DE A LA COMUNIDAD DE 

FYADENMACFYADENMAC
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Una paciente escribi
Una paciente escribióó sobre lo que llamsobre lo que llamóó ““Una increUna increííble ble 

experiencia de comunicaci
experiencia de comunicacióón, de solidaridad, de angustia, pero 

n, de solidaridad, de angustia, pero 

tambitambiéén de alegrn de alegríía a ““ refirirefiriééndose a las cartas que hab
ndose a las cartas que habíía a 

compartido  con otras personas de la comunidad  

compartido  con otras personas de la comunidad  

FYADENMAC.FYADENMAC.

Esperamos que cada paciente,  familiar, o amigo escriba cuantas 

Esperamos que cada paciente,  familiar, o amigo escriba cuantas 

cartas desee al grupo y las haga llegar a las oficinas de 

cartas desee al grupo y las haga llegar a las oficinas de 

FYADENMAC.FYADENMAC.

TODOS LOS QUE COLABORAMOS EN FYADENMAC

TODOS LOS QUE COLABORAMOS EN FYADENMAC--

AMELAAMELA
LES DESEAMOS QUE ESTA NAVIDAD ESTE LLENA DE 

LES DESEAMOS QUE ESTA NAVIDAD ESTE LLENA DE 

BENDICIONES Y QUE EL A
BENDICIONES Y QUE EL AÑÑO NUEVO LES DE  PAZ Y 

O NUEVO LES DE  PAZ Y 

PROSPERIDAD.PROSPERIDAD.
¡¡¡¡ FELICIDADESFELICIDADES¡¡¡¡

FFF
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