
 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

VOLUMEN 10, AÑO 2017 MARZO ς ABRIL 

el ánimo pseudobulbar 

FAMILIA Y PACIENTE TOMANDO DECISIONES 

RILUZOL, APLICACIÓN A ENFERMOS DE ELA  

HUMIDIFICACIÓN EN LA TERAPIA CON OXÍGENO  



 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El Dr. Raúl Valdés Galván del área médica nos habla sobre el medicamento Riluzol y su aplicación 

a enfermos de ELA, la Psic. Leticia Abad Jiménez nos adentra en el tema del ánimo pseudobulbar 

que se da en algunos pacientes con la enfermedad, la Lic. T.S. Carla Yolotl Flores Plancarte nos 

invita a la reflexión sobre la toma de decisiones del paciente y la familia durante la enfermedad 

de ELA, en el lugar del amigo que vive y convive con ELA hablamos sobre Stephen Hillenburg 

creador de BOB ESPONJA, quien padece ELA; en nuestra sección de breves enseñanzas tenemos 

a Francisco Luzón Economista Español quien padece la enfermedad que a finales de 2016 inicio 

su fundación homónima dedicada a la atención e investigación de ELA; el T.S.U.I. Oscar González 

Arenas explica la importancia de la humidificación en la terapia con oxígeno, en la ludoteca 

tenemos una entretenida sopa de letras; en nuestra sección de noticias tenemos que la Dirección 

del Jardín de Niños Montessori Fernando Montes de Oca, de Ojo de Agua, Estado de México, 

promovió con sus alumnos el que hicieran verdaderas obras de arte infantil para que fueran 

vendidas en una presentación a sus Padres y lo recaudado sería utilizado para ofrecer un 

donativo, para nosotros fue muy motivante el que se inculque en los Niños y en los Padres el 

espíritu filantrópico y que FYADENMAC fuera seleccionada para convertir su esfuerzo en la 

ayuda a una causa, muchas gracias. 

Reciban nuestro cariño de siempre 

 
 

 

Armando Nava Escobedo 

Presidente FYADENMAC. 
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 La esclerosis lateral amiotrófica es una 

enfermedad que afecta a las neuronas 

motoras del sistema nervioso. Dichas 

neuronas se dividen en dos tipos: Neurona 

motora superior, localizada en la corteza 

cerebral, y neurona motora inferior, localizada 

en las astas anteriores de la médula espinal.  

 

Ambas neuronas están conectadas entre sí; la 

neurona motora superior le indica a la inferior 

cuando activarse, aunque la modulación de la 

activación ocurre a través de otras neuronas y 

circuitos. 

 

En la ELA existe una afectación variable de 

ambas neuronas, aunque para el diagnóstico 

de la enfermedad se deben de tener datos de 

daño en los componentes del circuito motor. 

 

Actualmente no se conoce la causa exacta de 

la enfermedad, ni se cuenta con un 

tratamiento que logre frenarla por completo. 

Es progresiva, y al cabo de unos años, la 

mayor parte de los pacientes fallecen o 

dependen de ventilador externo para respirar. 

 

Desde 1998 se cuenta con un medicamento 

que es capaz de aumentar la sobrevida, es 

decir, el número de meses con vida. 

    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El Riluzol (Rilutek ®) es un medicamento que 

disminuye la liberación de glutamato en el 

sistema nervioso central. Con ello se piensa 

que retrasa la muerte de las neuronas 

motoras, y por ende, disminuye la 

mortalidad. 

 

NOTA: 

 

Antes de solicitarlo a su médico, es 

importante saber en qué pacientes está 

indicado su administración. 

 

A una dosis de 100 mg / día, el Riluzol otorga 

entre 2-3 y meses más de vida a los 

siguientes pacientes: 

. Diagnóstico de ELA menor a 5 años de 

duración. 

.Capacidad vital forzada mayor a 60% 

de la predicha. 

.Sin traqueostomía 

 

 

 

 

 

 

 
 

ÁREA MÉDICA 03 

Dr. Raúl Valdés Galván, Medicina Interna/Neurología Lƴǎǘƛǘǳǘƻ bŀŎƛƻƴŀƭ ŘŜ bŜǳǊƻƭƻƎƝŀ ȅ bŜǳǊƻŎƛǊǳƎƝŀ άaŀƴǳŜƭ ±ŜƭŀǎŎƻ {ǳłǊŜȊέ 

Diciembre 2016 

 

RILUZOL EN ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA 
 



Los efectos secundarios más frecuentes son 

náusea y fatiga. Pueden ocasionar elevación 

de enzimas hepáticas, la cual de ser severa 

pudiera necesitar su suspensión. 

 

Se recomienda su administración 1 a 2 

horas antes de los alimentos, 50 mg por la 

mañana y 50 mg por la noche. 

 

El efecto pudiera ser mayor en algunos 

pacientes, y su administración se realiza de 

forma indefinida. 

 

En resumen, el uso del Riluzol deberá estar 

limitado a aquellos pacientes con 

diagnóstico de ELA y que se encuentran en 

una etapa de la enfermedad donde la 

calidad de vida se ha visto afectada de 

forma leve a moderada. No se recomienda 

para enfermedad avanzada, pues no sería 

ideal prolongar la etapa de la enfermedad 

en la que se tiene peor calidad de vida. Por 

último, el medicamento no forma parte del 

cuadro básico del seguro popular, por lo 

que está disponible para derechohabientes 

del seguro social. 
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ÁNIMO PSEUDOBULBAR; LLANTO Y RISA, INEXPLICABLES EN LA ELA. 

 

ÁREA DE TANATOLOGÍA   
 

 

 
 

 
 

 
 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Lic. en Psic.  Leticia Abad Jiménez, Tanatología/Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C.  

 Abril 2017 
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En esta ocasión hablaremos de un término que 

ha sido utilizado en enfermedades 

neurodegenerativas, para describir una 

afectación que se caracteriza por la expresión 

de risa o llanto involuntarios e incontrolables, 

conocido como animo o afecto pseudobulbar. 

El ánimo pseudobulbar, es un trastorno de la 

esfera afectiva, caracterizado por cambios 

emocionales de un momento a otro, a 

diferencia de la depresión o la bipolaridad, que 

representan un estado de ánimo y tienen, por 

lo tanto, un carácter más permanente. 

Darwin fue el primero en describir, en 

1872, cómo algunas enfermedades 

neurológicas como la hemiplejia y el 

envejecimiento precoz o senectud se 

acompañaban de la producción de 

llanto clínicamente signiýcativo sin 

respaldo afectivo en estos pacientes. 

 La afección de llanto/risa patológica 

fue claramente descrita por Kinnier 

Wilson, en 1924, como una condición 

donde ocurren expresiones afectivas 

estereotipadas, sin ningún control 

voluntario o motivación. 

 



 

 

 

 

 

 

   

 

   

                                                

 

 

 

 

 

   

 

 

 

 

Se dan sin un precipitante predecible o 

evaluable, donde sentimientos y afectos triviales, 

pueden desencadenar descargas 

desproporcionadas de llanto y risa generalmente 

en contextos inapropiados. Cualquiera de los dos 

afectos se puede presentar de forma abrupta, sin 

provocar ninguna alteración permanente en el 

ánimo. Esta afección de inicio y final brusco, 

puede llegar a ser tan incapacitante, que impide 

la inclusión de los pacientes en los programas de 

rehabilitación y psicoterapias. 

Imagen obtenida de; /www.google.com.mx/search?q=animo+pseudobulbar 

 

El afecto pseudobulbar, como se le denomina en 

la investigación actual, parece ocurrir con más 

frecuencia en pacientes con enfermedades 

neurológicas en las cuales encontramos a la 

esclerosis lateral amiotróýca (ELA), que presenta 

afecto pseudobulbar en un 2%-49% de los casos 

¿A qué se debe la afección 

pseudobulbar? 

La afectación pseudobulbar, se asocia con 

trastornos neurológicos, tales como accidente 

cerebrovascular, traumatismo 

craneoencefálico y enfermedades 

neurodegenerativas como el alzhéimer, 

párkinson, esclerosis lateral Amiotrófica (ELA)  

y enfermedades inflamatorias-degenerativas 

como esclerosis múltiple. 

Para entender un poco más sobre esta 

afección cabe señalar que el cerebro está 

dividido en secciones llamadas lóbulos, y cada 

sección controla funciones diferentes. Por 

ejemplo, mientras que algunas secciones 

controlan la forma en que una persona piensa, 

otros controlan la forma en que esa persona 

actúa, como se siente o como mueve su 

cuerpo. Por lo tanto, cuando llega a ocurrir un 

daño a nivel cerebral, dependiendo de la 

ubicación de la lesión o daño, serán diferentes 

los efectos sobre el paciente. 

 

La Afectación Pseudobulbar ocurre 

cuando el principal daño neurológico 

causado por la lesión cerebral 

traumática afecta las áreas del cerebro 

que controlan la expresión emocional, 

interrumpiendo la señalización del 

cerebro y causando un Ò_knpk_en_qepkÓ 
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Debido a la naturaleza impredecible de la Afectación 

Pseudobulbar, los episodios a menudo causan 

vergüenza a aquellos que los sufren, especialmente en 

entornos sociales. Estos episodios de llanto o risa son a 

menudo tan embarazosos que pueden interferir con las 

actividades rutinarias o hacer que los pacientes traten 

de evitar ciertas situaciones totalmente. Además, los 

enfermos con Afectación Pseudobulbar a menudo 

reconocen que malgastan mucho tiempo y energía 

tratando de contener o simplemente controlar sus 

emociones. La Afectación Pseudobulbar tiene un 

impacto negativo en los seres queridos y los cuidadores, 

causándoles dificultad para ajustarse a estos estallidos. 

Dado que no llegan a comprender las reacciones del 

paciente o se incomodan ante estas. 

 

La gravedad de la patología puede generar fobias 

secundarias, aislamiento social, disfunción sexual, 

interferencias en los procesos de rehabilitación, y riesgo 

de aspiración, que aumentan la morbilidad médica. Se 

acompaña de una sensación de falta de bienestar 

general, que influye de forma negativa en el curso y 

pronóstico, tanto de la patología médica de base como 

en las comorbilidades psiquiátricas asociadas 

 

Por ello la importancia, de conocer esta afección y poder 

apoyarse con los especialistas para poder apoyar al 

paciente, sin culparlo por las reacciones imprevistas y 

entiendo cómo manejarlas. 

 

 

Tratamiento del afecto pseudobulbar 

No existe ningún tratamiento en la actualidad 

aprobado por la Administración de Drogas y 

Alimentos (FDA, por sus siglas en inglés) de 

Estados Unidos para manejar el afecto 

pseudobulbar. No existe ningún tratamiento en 

la actualidad aprobado por la Administración 

de Drogas y Alimentos (FDA, por sus siglas en 

inglés) de Estados Unidos para manejar el 

afecto pseudobulbar. 

 

Finalmente, espero esta información no les 

haya sido muy densa en cuanto a términos y 

conceptos, pero considero importante que 

conozcan este término, para poder atender a 

nuestros pacientes con ELA, que pudieran estar 

presentándola. 
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Lic. T. S. Carla Yolotl Flores Plancarte/Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C. 

Enero 2017 

Área de trabajo social  
TOMA DE DECISIONES EN LA ELA. 

 

En nuestra vida nos enfrentamos a la toma de decisiones en mayor o menor escala, para que 

nos quede un poco más claro definiremos la toma de decisiones, podemos entenderlo como 

un proceso con el cual se realiza una elección entre diversas alternativas. 

En nuestra cotidianeidad decidimos entre 

alternativas tan simples como ¿Comeré una 

manzana o una pera?, ¿Usaré la playera 

negra o la roja?, así también decidimos en 

el caso de alguna enfermedad si buscar 

atención médica o no hacerlo.  Cuando nos 

enfrentamos a una enfermedad crónica y 

degenerativa como el caso de la esclerosis 

lateral amiotrófica (ELA), existen decisiones 

que debemos tomar, contemplando más 

ámbitos y más personas en nuestra vida. 

Es importante recordar que en la ELA las funciones 

cognitivas de los enfermos quedan sin alteraciones, 

entonces son capaces de decidir sobre su vida y su 

atención médica; algunas veces como familia nos 

encontramos con la dificultad de respetar esas 

decisiones, tal vez por miedo o por querer proteger 

a nuestro ser querido, sin embargo es esencial 

recordar y reflexionar con un poco de empatía, que 

si fuéramos nosotros quienes nos encontramos en 

el lugar del enfermo, seguramente nos gustaría 

poder decidir sobre nuestra vida y que fuera 

respetada esta decisión. 
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La limitante de comunicación verbal de las personas con ELA, 

marca un antes y después en la toma de decisiones, pues 

eventualmente es durante esta etapa cuando la familia 

comienza a ser la representante y portavoz de las decisiones. Se 

considera necesario de manera previa hablar de ciertos temas 

sobre la atención futura del paciente, cuando aún existe la 

posibilidad de la comunicación verbal e incluso con los métodos 

de comunicación alternativa. Algunos temas conllevan una 

mayor dificultad para hablarlos, sin embargo es necesario 

tocarlos, la recomendación es si como paciente o familiar no 

tengo claro cómo abordar estos temas, acercarnos a los 

profesionales como lo son los psicólogos quienes podrán 

orientarnos y apoyarnos mejor. 

Si hay alguna duda o comentario sobre el tema, los invito a 

escribirnos a trabajosocial@fyadenmac.org  o comentarlo en 

nuestras redes sociales. 

 

mailto:trabajosocial@fyadenmac.org


BREVES ENSEÑANZAS  
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Es un economista y profesional de la banca 

española, nació en El Cañavate, España el 01 de 

enero de 1948, siendo conocido por la 

transformación de la banca española y 

latinoamericana desde hace 30 años.  

Durante la gran trayectoria que ha tenido como 

economista ha recibido algunas distinciones como 

la que recibió, el 14 de noviembre de 2011, la 

Medalla de Oro del Mérito al Trabajo, 

condecoración otorgada por el Consejo de 

Ministros y el Ministerio de Empleo y Seguridad 

Social por el trabajo y esfuerzo durante sus 40 años 

de trayectoria profesional. Ese mismo año, 2011, fue 

nombrado Doctor Honoris Causa por la Universidad 

de Castilla La Mancha, el día 21 de junio, como 

reconocimiento a su trayectoria académica. En 2016, 

recibió el reconocimiento del Consejo Empresarial 

de América Latina (CEAL) por su iniciativa de 

apertura de ese Consejo en Puerto Rico, que ha 

contribuido a posicionar a ese país en al ámbito 

público y privado iberoamericano. 

El 9 de diciembre de 2016, el Gobierno de su país le 

concede la Gran Cruz de la Orden Civil de Alfonso 

X el Sabio, distinción que premia méritos contraídos 

en los campos de la educación, la ciencia, la cultura, 

la docencia y la investigación o que hayan prestado 

servicios destacados en cualquiera de ellos en 

España o en el ámbito internacional. 

 

El 6 de noviembre de 2016 anunció que padece 

esclerosis lateral amiotrófica (ELA), desde el año 

2013, junto con este comunicado anunció la 

creación de la Fundación que lleva su nombre, 

dedicada a combatir la enfermedad y apoyar a la 

investigación. 

 

Francisco Luzón López 
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EL LUGAR DEL AMIGO QUE VIVE 
Y CONVIVE CON ELA. 
 Stephen Hillenburg 

 

En esta ocasión les compartimos el caso de 

una persona que si bien no es directamente 

amigo, es el creador de un personaje que se 

ha convertido en el mejor amigo de muchos 

niños y varios que ya no somos tan niños, 

estoy hablando de Stephen Hillenburg, 

conocido por su inconfundible personaje y 

serie animada Bob esponja. 

 

Siguiendo la parte de la animación y los 

festivales del mismo tema, conoció a Joe 

-qnn]u _na]`kn `a h] oanea ]jei]`] Òh] 

moderna re`] `a 2k_gkÓ mqeaj ha kbna_e« a 

Hillenbug formar parte de esta serie. Al 

concluir la serie de Rocko en 1996 con 

colaboración de algunos compañeros se 

concentró en crear la serie que conocemos 

como Bob Esponja. 

 

En el mes de marzo del año en curso dio a 

conocer que ha sido diagnosticado con 

Esclerosis Lateral Amiotrófica, mencionó el 

animador que prefería declararlo él mismo y 

que sus fans supieran esta noticia que 

marcará un cambio en su vida. 

Stephen McDannell Hillenburg nació en 

Oklahoma el 21 de agosto de 1961, es un 

productor, animador y biólogo. Fue profesor 

de biología marina y trabajo como biólogo 

marino a partir de 1984, tres años después 

decidió dedicarse a otra actividad que es 

apasionante para él, la animación. Realizó 

algunos cortometrajes dos de ellos 

reconocidos y premiados en varios festivales. 
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T.S.U.I. Oscar González Arenas/Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C. 

Enero 2017 

 

TERAPIA RESPIRATORIA 
EL ROL DE LA HUMIDIFICACIÓN EN LA TERAPIA DE OXÍGENO 

Las complicaciones respiratorias son las más graves e importantes en la persona afectada de ELA, por 

lo que es imprescindible su correcto abordaje. Habitualmente se afectan los músculos inspiratorios, 

espiratorios y la vía aérea superior, esta última cuando existe afectación bulbar. Se instaura un patrón 

restrictivo en el que los músculos son incapaces de generar una adecuada fuerza muscular respiratoria, 

por lo que la humidificación en la vía área juega un rol importante. 

La humidificación es uno de los tratamientos que más se usan en las afecciones respiratorias. El objetivo 

teórico es proporcionar más agua tópica a las vías respiratorias superiores con el fin de evitar la lesión 

de las mucosas por inspirar aire seco  
 

En la terapia de oxígeno con mascarilla. 
 

¶ Irritaciones nasales se desarrollarán rápidamente. Con una mucosa nasal molesta, el paciente 

tenderá a respirar por la boca. Esto circunvala la mucosa nasal y por lo tanto el 

acondicionamiento gaseoso primario, lo que conduce a una molestia muconasal más abajo 

en el tracto respiratorio. 

 

En la terapia de oxígeno transtraqueal, se circunvalan las vías respiratorias superiores. 

 

¶ El mucus en los pulmones comienza a espesarse en respuesta a una falta de humedad. 

¶ La frecuencia de pulsación ciliar se reducirá, lo que enlentecerá el sistema de transporte 

mucociliar. 

¶ El mucus se irá acumulando y puede llegar a obstruir vías respiratorias pequeñas limitando 

así el intercambio gaseoso (y ofreciendo un ambiente ideal para la colonización bacteriana). 

 Estas acumulaciones de mucus espeso se vuelven cada vez más difíciles de aspirar ya que van 

perdiendo paulatinamente su humedad. 

  Sin intervención, el resultado será el daño celular y la muerte celular. 
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La humedad es la cantidad de vapor de agua contenido en 

un gas. 

La humedad puede cuantificarse de los modos siguientes 

HUMEDAD ABSOLUTA (HA) 

Es la cantidad de 

vapor de agua por 

litro de gas, medido 

en mg/l  

El calentar el gas incrementará su capacidad de 

contener vapor de agua. Por ejemplo, a 37ºC, un gas 

puede contener 44 mg de vapor de agua por litro. 

El enfriar el gas reduce su capacidad de contener 

vapor de agua. Por ejemplo, a 30ºC, un gas puede 

contener 30 mg de vapor de agua por litro. 

 

E
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La vía respiratoria superior calienta y humidifica los gases 

inspirados, recupera el calor y la humedad de los gases 

espirados y se defiende de los contaminantes. 

DURANTE LA INSPIRACIÓN 

 

La vía respiratoria superior 

Þ Calienta y humidifica el aire inspirado (aumentando así la capacidad máxima y 

añadiendo vapor de agua) de modo que el aire llega a la temperatura interna del 

cuerpo y a la saturación en los pulmones. 

 

Þ Limpia el aire inspirado filtrando y eliminando los contaminantes; por ejemplo 

estornudando, tosiendo o con el sistema de transporte mucociliar. 

 

Esto optimiza el intercambio de gases y protege el delicado tejido pulmonar. 
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LUDOTECA 
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Reincorporando la sección de ludoteca en este número los invitamos a 
divertirse con esta sopa de letras. 

 



NOTICIAS EN FYADENMAC 
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DONATIVOPOR MONTESSORI 

 

El pasado 29 de marzo del año en curso tuvimos la maravillosa oportunidad de acudir 

]h *]n`¦j `a .e©ko Ò&n]j_eo_k -kjpao `a /_]Ó `ah oeopai] -kjpaookne¿ 2a_e^eiko qj 

donativo de $8,030.00 reunido a través de una subasta de obras de arte infantiles, 

realizada con el apoyo del cuerpo estudiantil de esta institución. Agradecemos a 

todos y cada uno de los que hicieron posible esto por segunda ocasión. Una mención 

especial a nuestra paciente Laura Bastida Ángeles y toda su familia que siempre nos 

han brindado su apoyo. 
 

Gracias por ser άDŜƴǘŜ ǉǳŜ ŀȅǳŘŀ ŀ ƻǘǊŀ ƎŜƴǘŜέ 
 



COLABORADORES  

 

ARMANDO NAVA ESCOBEDO 

PRESIDENTE 

CARLA YOLOTL FLORES PLANCARTE 

TRABAJO SOCIAL 

MARIA LETICIA IBARRA BARRIENTOS 

ATENCIÓN A PACIENTES 

LETICIA ABAD JIMÉNEZ 

ATENCIÓN TANATOLÓGICA 

GRACIELA NAVA ARREVILLAGA 

ÁREA DE LUDOTECA 

CRISTINA MORENO RIVAS 

ÁREA DE ADMINISTRACIÓN 

OSCAR GONZÁLEZ ARENAS  

ÁREA DE INHALOTERAPIA 

LUIS ALBERTO DEZA ESPINO 

EDICION Y DISEÑO  
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Atención a Pacientes:  

pacientes@fyadenmac.org 

 

Administración 

administracion@fyadenmac.org 

 

Atención Tanatológica 

 sicologico@fyadenmac.org 

 

Área de Trabajo Social  

trabajosocial@fyadenmac.org 

 

Familiares y Amigos de Enfermos de la Neurona Motora A.C. 

Enrique Farman 164-B Col. Aviación Civil. 

C.P. 15740 México, D.F. 

Tel. 5115.1285 y 5115.1286 

DE LUNES A VIERNES DE 9:00 A 14:00 HORAS 

mailto:sicologico@fyadenmac.org
mailto:trabajosocial@fyadenmac.org

