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El Dr. Raul Valdes Galvagel area médicanos habla sobre elmedicamento Riluzol y su aplicacion
a enfermos deELA la Psic. Leticia Abad Jimeneaxos adentra en el tema dekanimo pseudobulbar
gue se da en algunos pacientes con la enfermedad, la/c. 7.S. Carla Yolot! Flores Plancares
invita a la reflexién sobre la toma de decisiones del paciente y la familia durante la enfermede
de ELA, en el lugar del amigo que vive yanvive con ELA hablamos sobre Stephen Hillenburt
creador de BOB ESPONJA, quien padece ELA; en nuestra seccion de breves ensefianzas ten
a Francisco Luzon Economista Espafiol quien padece la enfermedad que a finales de 2016 in
su fundacién homonima dedicada a la atencion e investigacion de ELA; €L S.U./. Oscar Gonzale
Arenasexplica la importancia de la humidificacion en la terapia con oxigeno, en la ludoteci
tenemos una entretenida sopa de letras; en nuestra seccion de noticias tenemos que la Drem
del Jardin de Nifios Montessori Fernando Montes de Oca, de Ojo de Agua, Estado de Méxic
promovié con sus alumnos el que hicieran verdaderas obras de arte infantil para que fuere
vendidas en una presentacién a sus Padres y lo recaudado seria utilibagara ofrecer un
donativo, para nosotros fue muy motivante el que se inculgue en los Nifilos y en los Padres
espiritu filantropico y que FFADENMACTfuera seleccionada para convertir su esfuerzo en |
ayuda a una causa, muchas gracias.

Reciban nuestro cafio de siempre

Armando Nava Escobedo

Presidente FYADENMAC
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RILUZOL EN ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROF

La esclerosis lateral amiotrofica 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 asas anteriores de la médula espinal.

Ambas neuronas estan conectadas entre si; la
neurona motora superior le indica a la inferior
cuando activarse, aunque la modulacion de la
activacion ocurre a través de otras neuronas y
circuitos.

En la ELA existe unafectacion variable de
ambas neuronas, aunque para el diagnostico
de la enfermedad se deben de tener datos de
dafio 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 afios, 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 nUmero demeses con vida.__
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El Riluzol (Rilutek ®) es un medicamento que
disminuye la liberacion 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 esta
indicado su administracion.

A una dosis de 100 mg / dia, el Riluzol otorga
entre 2-3 y meses mas de vida a los
siguientes pacientes:

m Diagnostico de ELA menor a 5 afios de

duracion.

mCapacidad vital forzada mayor a 60%

de la predicha.
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mSin traqueostomia



Los efectos secundarios mas frecuentes son
nausea y fatiga. Pueden ocasionaelevacion
de enzimas hepaticas, la cual de ser severa
pudiera necesitar su suspension.

Se recomienda su administracion 1 a 2
horas antes de los alimentos, 50 mg por la
mafana y 50 mg por la noche.

El efecto pudiera ser mayor en algunos
pacientes, y su adhinistracion se realiza de
forma indefinida.

En resumen, el uso del Riluzol deber& estar
limitado a aquellos pacientes con
diagnéstico 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 seria
ideal prolongar la etapa de la enfermedad
en la que se tiene peor calidad de vida. Por
ualtimo, el medicamento no forma parte del
cuadro basico del seguro popular, por lo
que esta dispmible para derechohabientes
del seguro social.

yotrophic lateral sclerosisi(A
ssue 3. Art. No.: CD001447
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ANIMO PSEUDOBULBA
/

En esta ocasion hab f os/de u terml {JE o
ha sido utilizado ( @ ermedades f AL

neurodegenerati ara ‘:dGSCI’IbII’ /@g:na»
afectacion que se cara terlz /por la expr' '
de risa o llanto avoluntario ncontro
003

o
v

conocido como

emocionales de um
diferencia de la depgésién.oa bipolaridad, ‘que
representan’ un estado de animo y tienen, por

lo tanto, un caractér mé& permanente

Darwin fue gl primero en describir, en
1872, como algunas enfermedades
W neurologicas como la hemiplejia y el
l envejecimiento precoz o senectud se

acompafaban de la produccién de
4 » 1 llanto clihicamente signycativo sin
respaldo &ectivo en estos pacientes

fue claramente descrita por Kinnier
Wilson, en 1924, como una condicion
donde ocurfen expresiones afectivas
estereotipad " sin ningan control

voluntario o acion.
0

r\g‘

' t La afecci@n de llanto/risa patolégica
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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, sir
provocar ninguna alteracion permanente en el
animo. Esta afeccién de inicio y fial brusco,
puede llegar a ser tan incapacitante, que impide
la inclusién de los pacientes en los programas de
rehabilitacion y psicoterapias

El afectopseudobulbar, como se le denomina en
la investigacion actual, parece ocurrir con mas
frecuencia en pacientes con enfermedades
neurolégicas en las cuales encontramos a I
esclerosis lateral amiotrgca (ELA), que presenta
afecto pseudobulbar en un 2%649% delos casos

debe

afeccior

SA gqué  se la

pseudobulbar?

La afectacion pseudobulbar, se asocia cor
trastornos neurolégicos, tales como accidente

cerebrovascular, traumatismo
craneoencefalico y enfermedades
neurodegenerativas como el alzhéimer,

parkinson, esclerosis lated Amiotrofica (ELA)
y enfermedades inflamatoriasdegenerativas
como esclerosis multiple.

Para entender un poco mas sobre esta
afeccion cabe sefialar que el cerebro esté
dividido en secciones llamadas l6bulos, y cade
seccion 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
actia, como se siente 0 como mueve Ssu
cuerpo. Por lo tanto, cuando llega a ocurrir un
dafio a nivel cerebral, dependiendo & la
ubicacion de la lesion o dafio, seran diferentes
los efectos sobre el paciente.

/ La Afectacion Pseudobulbar ocurre\
cuando el principal dafio neurologico
causado por
traumatica afecta las areas del cerebrc

la lesion cerebral
gue controlan la expresion emocional,

interrumpiendo la sefalizacion del

\cerebro y causandounO _k n p k _e/




Debido a la naturaleza impredecible de la Afectacion
Pseudobulbar, los episodios a menudo causar
verglenza a aquellos que los sufrenespecialmente en
entornos sociales. Estos episodios de llanto o risa son
menudo tan embarazosos que pueden interferir con las
actividades rutinarias o hacer que los pacientes trater
de evitar ciertas situaciones totalmente. Ademas, lo:
enfermos con Afectcion Pseudobulbar a menudo
reconocen que malgastan mucho tiempo y energia
tratando de contener o simplemente controlar sus
emociones. La Afectacion Pseudobulbar tiene ur
impacto negativo en los seres queridos y los cuidadores
causandoles dificultad paraajustarse a estos estallidos
Dado que no llegan a comprender las reacciones de
paciente o se incomodan ante estas.

La gravedad de la patologia puede generar fobias
secundarias, aislamiento social, disfuncion sexue
interferencias en los procesos de rehabilitacion, y riesgc
de aspiraciéon, que aumentan la morbilidad médica. Se
acompafia de una sensacion de fia de bienestar
general, que influyede forma negativa en el curso y
prondstico, tanto de la patologia médica de base como
en las comorbilidades psiquiatricas asociadas

Por ello la importancia, de conocer esta afeccion y podel
apoyarse con los especialistas para poder apoyar al
paciente, sin culparlo por las reacciones imprevistas
entiendo cOmo manejarlas.

Bibliografia

Neurosci. 2005;17(4):4454.
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3. Wilson SAK. Some problems in neurology II: pathological laughing and crying. J Neurol Psychopath@®-¢

Tratamiento del afecto pseudobulbar

No existe ningun tratamiento en la actualidad
aprobado por la Administracion de Drogas y
Alimentos (FDA, por sus siglas en inglés) d
Estados Unidos para manejar el
pseudobulbar. No existe ningun tratamiento en
la actualidad aprobado por la Administracion
de Drogas y Alimentos (FDA, por sus siglas el
inglés) de Estados Unidos para manaj el

afectc

afecto pseudobulbar.

Finalmente, espero esta informacion 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 esta

1. Dawin Ch. The expression of emotion in man and animals. New DYégpleton and Company; 1872.

2.Schiffer R, Pope L. Review of pselobulbar affect including a novel and potential therapy. J Neuropsychiatry
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La limitante de comunicacion verbal de las personas con EL/
marca un antes y después en la toma de decisiones, pue
eventualmente es durante esta etapa cuando la familie
comienza a ser la representante y portavoz de las decisiones. £
considera necesario de manera previa hablar de ciertos temas
sobre la atencion futura del paciente, cuando aun existe l¢
posibilidad de la comunicacién verbal e incluso con los métodos
de comunicacion alternativa. Algunos temas conllevan ung
mayor dificultad para hablatos, sin embargo es necesario
tocarlos, la recomendacion es si como paciente o familiar nc
tengo claro como abordar estos temas, acercarnos a los
profesionales como lo son los psicélogos quienes podran
orientarnos y apoyarnos mejor.

nuestras redes sociales.

Si hay alguna duda o comentario sobre el tema, los invito ¢
escribirnos atrabajosocial@fyadenmac.org o comentarlo en


mailto:trabajosocial@fyadenmac.org
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Francisco Luzon_opez

Es un economista y profesional de la banca
espafiola, nacio en El Cafavate, Espafia el 01 «
enero de 1948, siendo conocido por la
transformacion de la banca espafiola vy
latinoamericana desde hace 30 afos.

Durante la gran trayectoria que ha tenido como

economista ha recibido algunas distinciones como
la que recibi6, el 14 de noviembre de 2011, |
Medalla de Oro del Mérito al Trabajo,
condecoracion otorgada por el Consejo de
Ministros y el Ministerio de Empleo y Seguridd

Social por el trabajo y esfuerzo durante sus 40 afios
de trayectoria profesional. Ese mismo afio, 2011, fu
nombrado Doctor Honoris Causa por la Universidad
de Castilla La Mancha, el dia 21 de junio, com
reconocimiento a su trayectoria académica. En 20.1¢
recibié el reconocimiento del Consejo Empresaria
de América Latina (CEAL) por su iniciativa di
apertura de ese Consejo en Puerto Rico, que hi
contribuido a posicionar a ese pais en al ambito
publico y privado iberoamericano.

El 9 de diciembre de 2016, legGobierno de su pais le
concede la Gran Cruz de la Orden Civil de Alfonsc |
X el Sabio, distincion que premia méritos contraidos '
en los campos de la educacion, la ciencia, la culture
la docencia y la investigacion o que hayan prestadc
servicios destacadosen cualquiera de ellos en
Espafa o en el ambito internacional.

El 6 de noviembre de 2016 anuncié que padece
esclerosis lateral amiotrofica (ELA), desde el afi
2013, junto con este comunicado anuncié la
creacion de la Fundaciéon que lleva su nombre,
dedicada a combatir la enfermedad y apoyar a la
investigacion.
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Stephen Hillenburg

En esta ocasion les compartimo®l caso de
una persona que si bien no es directamente
amigo, es el creador de un personaje que sq
ha convertido en el mejor amigo de muchos
nifos y varios que ya no somos tan nifios
estoy hablando de Stephen Hillenburg,
conocido por su inconfundible persmaje y
serie animadaBob esponja.

Siguiendo la parte de la animacién y los
festivales del mismo tema, conocido a Joe
-gnn]u ~na]  kn T a h
modernar e~ ] “a 2k _gkOal
Hillenbug formar parte de esta serie. Al
concluir la serie de Rocko en 1996 cor
#l colaboraciéon de algunos comparfieros se
concentro en crear la serie que conocemos
como Bob Esponya.

Stephen McDannell Hillenburg nacié en
Oklahoma el 21 de agosto de 1961, es u
productor, animador y biélogo. Fue profesor

de t_NOIOg'a mgrlna y trabajo co[no b'0|090, ) Esclerosis Lateral Amiotréficanenciono el
marino a partir de 1984, tres afos despueés

decidi0 dedicarse a otra actividad que es ‘{w
/T

7 Y ~ .
‘;z&,l‘, En el mes de marzo del aino en curso dio a
4l conocer que ha sido diagnosticado con

-

animador que prefera declararlo él mismo y

apasionante pae él, la animacién. Realizd Y que sus fans supieran esta noticia que

algunos cortometrajes dos de ellosf (Y | marcara un cambio en su vida

reconocidos y premiados en varios festivalesy LA r'jf.f‘
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T.S.U.l. Oscar Gonzélez Arenas/Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C.

Enero 2017

TERAPIA REE

Las complicaciones respiratorias son las mas gra o8 ¢ ] tan rsafactada de ELA, por
lo que es imprescindible su correcto abordaje ' ) B Usculos inspiratoric
espiratorios y la via aérea superior, esta ultima
restrictivo en el que los masculos son icapaces ur NS cular respiratori
por lo que la humidificacion en la via &area jueg

La humidificacion es uno de los tratamientos q i Difatorias. El objet

L, . . , L, . , . . .
tedrico es proporcionar mas agua tépica a las vie ' § 1IN de evitar la lesi
de las mucosas por inspirar aire seco

. P . \
En la terapia de oxigeno con Scarilla "\

9 Irritaciones nasales se deg
tendera a respirar por
acondicionamiento gas Drim ‘u
en el tracto respiratorig

llardn rdpidamente ucgsa nasal molest@ el pacie
boca. Esto C|rcu / pSal nasal y por 0 tanto
' | muconasal mas abajc

En la terapia de oxigen® tr: queal, Se un! : 5 superiore
' ‘ »

_ > Aumedad.
gl ciré‘ lo ent A iSt spor

yl
Uede llegaa obstruir \ i equefas fando
A

freciendo n ambie 2al pava keolonizacion bacteri )

peso se vuelven ad dificiles de aspirar ya ¢

fio celular y la mi
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La humedad es la cantidad de vapor de agua contenido en
un gas.

Lahumedad puede cuantificarsede los modos siguientes

HUMEDAD ABSOLUA (HA)

Es la cantidad de
vapor de agua por
litro de gas, medido
en mg/l

El calentar el gas incrementara su capacidad d
contener vapor de agua. Por ejemplo, a 37°C, un ga
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 30°C, un gas puede
contener 30 mg de vapor de agua por litro.



La via respiratoria superior calienta y humidifica los gases
inspirados, recupera el calor y la humedad de los gases
espirados y se defiende de los contaminantes.

%YAD ENMAC
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DURANTH.A INSPIRACION

La via respiratoria superior

Pcalienta y humidifica el aireinspirado (aumentando asi la capacidad maxima !

afiadiendo vapor de agua) de modo que el aire llega a la temperatura interna de
cuerpo y a la saturacion en los pulmones.

P Limpia el aire inspirado filtrando y elimimndo 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.

Bibliografia

1. EsteyR.N.(1980) Subjectiveeffects of dry vs. humidified low flow oxygenRespCareVol.25,No.11, p11431144

2. TogiasA., ProudD., LichtensteinL., AdamsG.3'd, NormanP, Kagey SobotkaA., NaclerioR.(1988) Theosmolalityof nasalsecretionsincreases when
inflammatary mediatorsare releasedin responseto inhalationof cold, dry air. Am. Rev. Respi. Dis., Vol. 137, No. 3, p625-629

3. TogiasA., NaclerioR.,ProudD., FishJ., AdkinsonN., KageySobotkaA., NormanP, LichtensteinL. (1985) Nasahallengewith cold, dry air results
in releaseof inflammatary mediators: Possiblenast cell involvement. J. Clin.Invest.,Vol.76,No.4, p13751381




LUDOT

Reincorporando la seccion de ludoteca en este numeranasamos a
divertirse con esta sopa de letras

Resuelve la sopa de letras, acerca de los residuos sdlidos:
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NOTICIAS E

DONATIVAPOR MONTESSORI

H pasado 29 de marzo del afio ercurso tuvimos lamaravillosa oportunidad de acudir
]h *In>!'j “a .e©ko O&n]j _eo_k -kjpao
donativo de $8,03Q00 reunido a través de una subasta de obras de arte infantiles
realizada con el apoyo del cuerpo estudiantil de esta ingucion. Agradecemos a
todos y cada uno delos que hicieron posible esto por segunda ocasion. Una mencioi
especial a nuestra paciente Laura Bastida Angeles y toda su familia que siempre r
han brindado su apoyo.

Vd N

Gracias porsefl DSy U S~ Ij dzS 3Seydat







Atencion a Pacientes:
pacientes@fyadenmac.org

Administracion
administracion@fyadenmac.org

Atencion Tanatologica
sicologico@fyadenmac.org

Area de Trabajo Social
trabajosocial@fyadenmac.org

Familiares y Amigos de Enfermos de la Neurona Motora A.C.
Enrique Farman 16B Col. Aviacion Civil.

C.P. 15740 México, D.F.

Tel. 5115.1285y 5115.1286

DE LUNES A VIERNES DEAA1@000 HORAS
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FYADENMAC-AMELA

Agradece a todos por el apoyo e
interés mostrado hacia esta
enfermedad, no perdamos la

esperanza.Gracias por ser parte de

la "Gente que ayuda a otra Gente”



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

