Eye tracking

En nimeros anteriores de nuestra A continuacion se muestran algu-
revista, informamos a la comunidad nas fotografias de esta pruebas.
lectora que en FYADENMAC conta-

mos con el programa Eye Tracking,

el cual permite, por medio de una Les recordamos que el programa
camara y reflectores infrarrojos, es totalmente gratuito y lo tene-
operar una computadora. mos a su disposicion.

Esta herramienta resulta de gran Aprovechamos nuevamente este
utilidad para los enfermos de ELA y espacio para agradecer al Arq.
que es una posibilidad para comu- Fernando de la Garza por la do-
nicarse y permanecer en contacto. nacion del programa.

Ha sido posible probar su funciona-
miento con varios pacientes, el re-
sultado ha sido satisfactorio ya que
las familias se han interesado en
gue el programa les sea instalado
en sus Pcos.

edo

Contenido:
VALORACION RESPIRATORIA Y USO DE VENTILACION MECA'NICA NO INVASIVA EN 3
CIENTES CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
AMARSE EN TOTALIDAD, UN CAMINO HACIA LA LIBERTAD AL CONVIVIR CON LA EL 5
NATURALMENTE CUIDATE:: LA MANZANA, PROPIEDADES Y BENEFICIOS 9
BREVES ENSENANZAS: BEETHOVEN 11
EL LUGAR DEL AMIGO QUE VIVE, SIENTE Y CONVIVE CON ELA 12
AGRADECIMIENTOS 13

COLABORADORES 14




PAGINA 2

NOTAS DE INTERES

EYE TRACKING




PAGINA 3

VALORACION RESPIRATORIA Y USO DE VENTILACION MECANICA NO INVASIV;

AREA MEDICA

EN PACIENTES CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
Dra. Georgina Arrambide Garcia

| cuidado de la respiracion es uno de

los puntos mas complejos a tratar en
un paciente con esclerosis lateral amiotrofi-
ca (ELA). La decisidén sobre qué método uti-
lizar implica conocer las complicaciones res-
piratorias y la historia natural de la enfer-
medad.

La dificultad respiratoria en pacientes con
ELA aparece cuando existe afectacion bul-
bar principalmente. La debilidad del dia-
fragma y de los muasculos intercostales lleva
a hipoventilacion y eventualmente a insufi-
ciencia respiratoria (IR) de una manera insi-
diosa, primero con los esfuerzos y posterior-
mente con ortopnea, es decir, dificultad pa-
ra respirar al acostarse. Por consecuencia,
se puede observar hipersomnia o suefio
durante el dia, con baja de la oxigenacion
de la sangre y aumento del bioxido de car-
bono, siendo estos parametros utilizados
en medicina para decidir apoyo mecéanico
ventilatorio. Sintomas como disnea en ejer-
cicio o en decubito supino, fatiga, trastor-
nos del suefio y cefaleas matutinas son in-
dicadores tempranos de insuficiencia respi-
ratoria. EI examen fisico puede revelar in-
coordinacion de los movimientos del torax
y el abdomen durante la respiracion, lo que
indica debilidad del diafragma. La espiro-
metria muestra un patrén restrictivo con
disminucién de los flujos medios maximos
inspiratorios y espiratorios. Pueden apare-
cer oscilaciones en la curva flujo volumen
debido a la debilidad de los muasculos de la
faringolaringe. Es necesario realizar una
polisomnografia o al menos un monitoreo
oximétrico nocturno y definir medidas tera-
péuticas. El monitoreo de la funcion pulmo-
nar permite hacer el seguimiento de la

fuerza y el estado de los musculos respirato-
rios por lo tanto estimar el pronostico de la
enfermedad.

Los pacientes con debilidad muscular respi-
ratoria como manifestacion inicial de ELA
tienen en general mal prondéstico, con una
sobrevida de 2 meses al momento del diag-
nostico. Es crucial de esta manera la detec-
ciobn oportuna del compromiso muscular
respiratorio a fin de estimar el prondstico,
comunicar un consejo adecuado al pacien-
te y poder tomar una decision acertada.
Existe consenso que cuando la capacidad
vital forzada (CVF) desciende por debajo
del 50% es necesario someter al paciente a
ventilacibn mecéanica no invasiva (VMNI),
sin embargo la debilidad diafragmatica
puede ser moderada o severa antes que la
CVF alcance este punto. EI compromiso bul-
bar incrementa el riesgo de aspiracion, y la
infeccidbn consecuente aumenta la insufi-
ciencia respiratoria.
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AREA MEDICA

E xisten consideraciones basicas que los
meédicos, el paciente y los familiares
deben valorar antes de someter a un pa-
ciente a VMNI, ademas de diferentes for-
mas de realizar la misma, dependiendo de
cada paciente. Actualmente existen apara-
tos portétiles y de facil uso que se pueden
adaptar a uso en casa. Este método mejora
los sintomas de hipoventilacion, la calidad

de vida e incrementa la sobrevida por me-

ses en la ELA.

En estadios mas avanzados o en aquellos
pacientes que no toleran la VMNI por

ejemplo cuando existe salivacion excesiva,
es necesario tomar decisiones respecto al
uso de la ventilacion invasiva. Luego de
recibir VMNI tanto el paciente como la fa-

milia tienen una visibn mucho mas amplia

para decidir si va a utilizar ventilacién inva-
siva en el futuro, sobre todo por los gas-
tos, recursos humanos y compromiso fami-
liar que requiere. La decision de utilizar so-
porte ventilatorio se basa, luego de una

explicacion detallada, en la decision del
paciente y la familia antes de que aparez-
can los sintomas de insuficiencia ventilato-
ria.

Si se decide retirar la ventilacion invasi-
va, primero es necesario estar en comun
acuerdo con la familia, enfatizando la im-

posibilidad de recuperacion absoluta y de

alguna manera evitar sufrimientos poste-

riores, aunque la muerte sera la conse-
cuencia.

La VMNI mejora la sobrevida en la ELA; sin
embargo, no existe una guia precisa acer-
ca de qué pacientes son los mejores candi-
datos. Los pacientes pueden no aceptar el
soporte ventilatorio por miedo de prolon-
gar su vida sabiendo que poseen una en-
fermedad terminal.
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AREA DE TANATOLOGIA

Amarse en totalidad, un camino hacia la libertad al convivir con la
ELA

por Ttlga. Maria Eugenia Espinosa Esparza

omo se hablé en articulos anteriores, la fuerza de los pensamientos es fundamental

para crear nuestra realidad, mi interés en la reflexiéon actual de este articulo, es resal-

tar algunos aspectos que van a incidir
algunos de esos pensamientos, esperando que esto sea de utilidad para los pacientes con
ELA y sus familias.

Uno de esos aspectos es como. a través de experiencias tempranas de nuestra vida se crea lo que desde e
punto de vista psicoldgico de acuerdo a C. Jung se conoce como0 | a s ogebarlcalaigo del transcurso
de nuestra vida, puede provocar una distorsion en la forma de percibirnos a nosotros mismos creyendo fir-
memente que solo somos lo que mostramos y como consecuencia vivir escindidos, separados, y por lo tan-
to perdiéndonos de la grandeza de vernos en totalidad con aspectos agradables o no tan agradables pero
que de todas formas son parte de nosotros.

Todos |l os seres humanos funcionamos psicol - gi camég
sombradé y es un proceso complejo el reconocer 'y
nosotros mismos. El camino para identificar, reconocer y por supuesto aceptar esas partes requiere de un
proceso de autoconocimiento que fluya hacia la evolucion como seres humanos

Si para cualquier individuo es complejo y dificil este proceso de aceptarse en totalidad con esas partes re-
chazadas, podremos intentar comprender lo que pasa cuando se convive ademas con una enfermedad co-
mo la ELA que en cierta forma puede evidenciar esas fracciones no reconocidas y ademas con las defensas
fisicas, psicoldgicas, emocionales y espirituales bajas para tratar de ocultarlas.

¢ Qué es la sombra?

Carl Jung lo consideraba como uno de los principales arquetipos de lo inconsciente colectivo ya que para
él, el inconsciente ademas de la connotacién o dimensién individual tiene el componente o dimension
colectiva. También, la Sombra sefiala los aspectos inconscientes de la personalidad de los individuos y que
se manifiestas a través de rasgos y actitudes que no son reconocidos por el YO consciente.

Las partes o fracciones que no son reconocidas o que son rechazadas no dejan de existir, solo se almace-
nan y en un momento dado resurgen creando desequilibrio en el individuo. La Sombra en el inconsciente
individual pertenece al YO pero en el inconsciente colectivo es un arquetipo autbnomo y no depende del
YO de acuerdo a Jung.

2nt e
pode
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AREA DE TANATOLOGIA

L a Sombra representa para este autor nuestros impulsos mas primitivos y donde interviene todo el pa-
sado que se ha vivido, para él representaba la personalidad oculta y reprimida, desvalorizada, con da-
tos de culpabilidad.

Posteriormente a través del estudio que C. Jung y otros autores hacen de la sombra, se van detectando

otras cualidades 0o caracter2sticas no necesariam
se mencionan los impulsos creativos, las reacciones adecuadas como una forma de percibir su realidad y
convivir con ella.

Lo anterior refuerza la inclusion de los opuestos para contemplar la totalidad del ser humano

Para que haya equilibrio tiene que haber los dos opuestos, en realidad son solo diferentes extremos de la
totalidad

La sombra entonces se compone de pensamientos, emociones e impulsos vergonzosos, desagradables y
qgue en lugar de enfrentarlos se reprimen, nace en etapas tempranas de la vida cuando todavia la mente
pensante y l6gica no esta desarrollada por completo por lo que no puede filtrar todos los mensajes que
vienen de los otros con quienes convivimos, familia, amigos etc. Estos mensajes pueden traer la informa-

cién de que algo que hicimos o no hicimos, comunicaque 6 e xi ste al go mal o e @fo- mi

MO una respuesta esa parte que mostramos se reprime para evitar la vergiienza y la sensacién de no acep-
tacion, iniciando asi la negacion de una parte de lo qgue somos.

Aqui interviene directamente el ego que esconde los que creemos inaceptable de nosotros mismos vy lo

hace el aborando una serie de m8scaras y de perso
para recibir lo que necesitamos de los demas, generalmente, amor, aceptacion, tener un sitio al que perte-
necer etc.

Algunos ejemplos de estas mascaras son: El Bromista, El Seductor, El Abusador, El intelectual, El timido
et c. Por | o tanto se desarrolla una ovida que m
la mascara para evitar el mostrar nuestra vulnerabilidad.

El problema es que todo lo que se reprime y se almacena tarde o temprano busca salida, si esta se da de
manera segura, se logra expresar y dejar ir, finalmente se libera y se reconoce como parte integrante de la
totalidad de la persona, pero si no, sigue acumulandose y llega a ser una fuerza tan poderosa que puede
destruir a la persona y a los que le rodean; llegando incluso a casos de violencia de todo tipo, fisica, verbal,
psicolégica. Lo que no se ePorflortamtn ésanpeseinddle edoreder y expresar cualquier
tipo de dolor emocional para evitar que se acumule y en un momento dado se reaccione de manera in-
consciente.

En diferentes estudios cientificos se ha comprobado que los asuntos inconclusos y las emociones afectan a
los 6rganos y sistemas del cuerpo fisico como menciona el Dr. Daniel Bressler Médico Especialista en me-
dicina Interna (Harvard Trained).
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ara tratar de mantenerse secreta la sombra lo que hacemos es proyectar en otro eso que es imposi-
ble reconocer en nosotros.

Los enfermos de ELA y sus familiares viven esto
mi familiar nunca hab2a actuado as? o, ono | o co
de vista esté surgiendo en unos y/o en otros esa parte no reconocida ni por el individuo ni por los de-
mas, porgue se habia venido ocultando, y ante el desgaste fisico psicolégico y emocional que acomparia

a la enfermedad surgen estas manifestaciones.

El constante estrés en aspectos familiares, laborales, aunado a la problemética econdémica, y el avance

de |l a enfer medad, van a estar van a estar de ma
talla.
Por |1 o tanto |l a represi-n de esa Osombradé o part

portamientos destructivos y es necesario:

i Resolver las emociones y situaciones no resueltas que al estar atrapadas en el cuerpo generan es-
tados de angustia en la mente de las personas.

i Explorar y permitir que afloren para poder abrazar todas las partes de nosotros mismos que nos
causan dolor, puede hacer posible iniciar un camino de auto transformacién, ya que este proceso
necesariamente dentro de los aprendizajes que deja la experiencia se incluye la compasién vy el per-
dén, y ambos pueden llevar a ver las cosas de una manera diferente, incluso al convivir con la ELA.

i Es i mportante no tratar de cambiar a | os dems§
mismo, sabiendo que no hay por qué avergonzarse de nada de lo que somos y que cada ser hu-
mano tiene su parte de Sombra y su parte de Luz y ambas son perfectas porque son los extremos
de un todo. Y preguntarse ¢ Cual es la ganancia de seguir negando algo que soy?, para encontrar
la manera de desapegarme de eso que me causa dolor; y sobre todo ¢Cdmo esto me limita para
verdaderamente evolucionar y llegar a ser quien puedo ser en el mundo?

Al visualizar al ser humano como una totalidad, otro aspecto a considerar es reconocer que durante su
vida se desarrolla un proceso evolutivo que engloba tres aspectos fundamentales:

1.-Situaciones o experiencias que tienen que ver con otros ya sean familiares, amigos compaifieros labo-
ralmente hablando, comunidad donde se desenvuelve, etc.

2.-Puntos o experiencias que tienen que ver consigo mismo, y
3.-Lo anterior se desarrolla en un espacio de tiempo que tiene que ver con supasado y con su futuro.

En las relaciones con otros siempre podra haber afinidad o rechazo e implica convivir y experimentar la
vivencia con ambos para ampliar y reconocer el aprendizaje con cada uno; en relacion al tiempo siem-
pre sera necesario amar la totalidad de lo que se ha sido y de lo que se puede llegar a ser ya que gracias
a las experiencias que se han vivido la persona se encuentra en este momentgresente de su vida y
puede seguir evolucionando para llegar a ser algo mas.
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Los puntos clave sobre si mismo, nos permiten resaltar gue muchas de las ocasiones nos es mas facil tra-
tar de amar a otros y donde tenemaos mayor dificultad es en amarnos a nosotros mismos.

A).-Esto lo vemos reflejado ennuestra propia salud, podemos ayudar a otros pero postergamos necesida-
des basicas de alimentacion, descanso, suefio, cuidado de nuestro propio cuerpo, sin que lo percibamos
como descuido o oUn no Querer mebd hasta que se r
grita a través de manifestarse con desequilibrios en sus funciones, (en los familiares puede llegar a fatiga
del cuidador primario y en el paciente a no atreverse a pedir lo que necesita)

B).-Otro punto donde podemos reflexionar es si verdaderamente hemos explorado y explotado todas
nuestras posibilidades de creatividad, ingenio, oportunidades o circunstancias de nuestra vida para lo-
grar la prosperidad en todos sus aspectos, no solo en el aspecto econémico

C).-Un punto fundamental es si mantenemos relaciones libres de cargas es decir me relaciono para com-
partir mi vida con alguien o para completar mis carencias o defectos, o para cubrir las expectativas del
otro o compensar sus carencias Esto implicaria poder amar al otro sin dejar de amarse a si mismoes de-
cir poder amar a mi paciente sin dejar de amarme a mi mismo o poder amar a mi familiar sin dejar de
amarme a mi mismo.

D).Perdén y Liberacién del pasada- Sin que verdaderamente importe la magnitud de lo que hayamos
hecho o no hecho somos merecedores de reconocer que fueron lecciones de vida y aprendizajes; si es
posible, repararlos, y si no, que eso nos sirva para ser mejores seres humanos y no volver a cometer los
mismos errores, logrando con esto una responsabilizaciéon de nuestros actos y también un desapego de
algo que ya paso.

El perdén es una de las lecciones mas dificiles de aprender y perdonarse a si mismos todavia mas, si no se
logra, esto favorece el estancamiento del individuo.

Concluyendo, los seres humanos tenemos mecanismos psicoldgicos y fisioldgicos para enfrentar los retos
que la vida nos plantea, uno de ellos es negar partes no tan agradables de nosotros mismos que si se re-
primen de forma constante surgirdn y afectaran no solo al individuo sino a todo lo que los rodea
(personas y ambiente en general); y segundo es necesario para evolucionar como seres humanos poder
amar a otros, a todo lo que se ha vivido y se vivirda y fundamentalmente amarse a si mismo.

0So/ o cuando tengamos el coraje de enfrentar | as;

si-n, surgir8§8§ |la [|uz de | o0os aconteci mientos
Y7iChing

FUENTES:

**Jung, RartofGog? adyl A4 4,ui nH it or ilsanloresdBIROM T A 21, A 22.
**E| Efecto De La Sombra- Debbie Ford - Desarrollo Personalnttp://youtu.be/5t3pspQXGC8  consultado marzo 2012
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MANZANAS: PROPIEDADES Y BENEFICIOS

gue goza de gran popularidad debido a sabor, propiedades alimenticias y curativas. Ade-
mas, el jugo fermentado de esta fruta sirve para elaborar sidra, una de las bebidas alcoho-
licas méas conocidas en el mundo por la suavidad que brinda al gusto.

I a manzana es un fruto que ha acompafiado a la humanidad desde tiempos ancestrales y

Propiedades nutricionales y curativas

Por si a alguien le pareciera que el agradable y refrescante sabor de la manzana es poca cosa
para consumirla, hay que decir que en general todas sus variedades ofrecen importante aporta-
cion de vitamina C y otras sustancias (fitoquimicos) con propiedades anticancerigenas y antioxi-
dantes (que evitan el envejecimiento de los tejidos) que mantienen en perfecto estado al siste-
ma inmunoldgico (encargado de defender al organismo de enfermedades).

Asimismo, el aporte cal6rico de la manzana es moderado (55 calorias por cada 100 gramos de
producto) y su sabor dulce se debe a que posee buena cantidad de fructosa, azlicar cuya princi-
pal caracteristica es que se asimila con lentitud en el organismo y ayuda a controlar los niveles
de glucosa en sangre; por si fuera poco, su contenido de fibra y cascarilla provocan sensacion
de saciedad y combaten el estrefiimiento, motivo mas que suficiente para volverlo un producto
ideal en dietas para bajar de peso.

Sin embargo, la gran virtud de este fruto reside, mas bien, en su alto contenido de pectina, tipo
de fibra soluble que cuenta con gran cantidad de cualidades positivas; la primera de ellas, es
que ayuda a que el cuerpo disminuya los niveles de colesterol en sangre, pues de acuerdo con
estudios realizados en diversas naciones, como Francia, Italia e Irlanda, se ha establecido que
consumir dos manzanas al dia puede reducir hasta en 10% el nivel de este tipo de grasas .

Otra ventaja de esta sustancia es que protege al organismo contra los efectos de la contamina-
cion ambiental, debido a que favorece la eliminacion de metales nocivos como plomo, mercurio
y cesio, asi como otras sustancias téxicas que los habitantes de las grandes urbes inhalan.

Ademas, la pectina tiene la particularidad de retener agua, por lo que se le atribuyen efectos te-
rapéuticos en caso de diarrea al hacer mas lento el transito intestinal; aunque hay quienes pien-
san que esta benéfica cualidad se pierde al quitar la cascara al fruto, lo cierto es que s6lo una
quinta parte de virtuoso elemento se encuentra en la
piel.
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a manzana también contiene taninos, que son compuestos responsables de la sensacion

ligeramente aspera que genera este fruto en el paladar, pero que a la vez limpian y desin-

flaman la mucosa intestinal (capa que cubre el interior del conducto digestivo), por lo que
resultan eficaces en el tratamiento general de padecimientos del sistema digestivo.

Para obtener en mayor cantidad esta sustancia, la medicina tradicional, asi como la naturista, re-
comiendan consumir la pulpa rayada de la manzana luego de permanecer un tiempo a la intem-
perie, es decir, cuando adquiere color oscuro, acompafiandola con un poco de miel y yogurt.

Pero no se agotan ahi sus propiedades. Ya los médicos de la Europa medieval sefialaban los bue-
nos efectos de la manzana para tratar gota e insomnio; efectivamente, se sabe que los taninos,
junto con los minerales que posee, son excelente remedio contra el acido Urico, y que el bromo
gue contiene permite suefio calmado y reparador.
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LUDWIG VAN BEETHOVEN

16 de diciembre de 1770 y muerto en Viena el 26 de marzo de

1827. Se form-: en un ambiente
cultades, aunque excesivamente rigido. Sus inicios musicales fueron dirigi-
dos de forma tiranica por la disciplina de su padre, que era tenor en la ca-
pilla de la corte. En 1789 Beethoven comenzé a trabajar como musico de
la corte para mantener a su familia. Sus primeras obras fueron bajo la tute-
la del compositor aleman Christian Gottlob Neefe. En 1792 se marcha pa-
ra estudiar con el compositor austriaco Joseph Haydn a Viena, ciudad en
la que viviria hasta su muerte. Alli conocio la fama y sufrio las consecuen-
cias de su sordera, que lo llevaron a desarrollar una personalidad tortura-
da a la vez que introvertida.

C ompositor aleman de ascendencia flamenca, nacido en Bonn el

Las obras méas importantes de Beethoven se pueden resumir en nueve sin-
fonias, siete conciertos (5 para piano, y uno para violin y triple concierto
para piano, violonchelo y violin), 16 cuartetos de cuerda, 32 sonatas para
piano, 10 sonatas para violin y piano, 5 sonatas para violonchelo y piano,
una 6pera (Fidelio), 2 misas y la misa solemne, opus 123, varias operturas
y numerosas variaciones para piano. Tradicionalmente se le ha considera-
do como el puente hacia el Romanticismo.

Luego de mucho sufrimiento, tanto por haber pasado por frio, como al
permanecer durante dias en estado de coma, se ha despedido de su mun-
do el dia 26 de marzo de 1827. En su escritorio de trabajo se ha encontra-
do el Testamento de Heiligenstadt, redactado en 1802, en donde explica
a sus hermanos el porqué de su amargura.

A pesar de tu dificil vida, sus obran evocan momentos maravillosos para
quienes hemos disfrutado de sus obras, y fue precisamente sus experien-
cias las que hicieron que escribiera estas breves ensefanzas.

O necesario para |l ograr tu

oOoConsideremos a | as
pel dafos para una Vv
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y convive con ela

UNA GRAN SENORA

I\/I i nombre es Arturo Gonzalez, la por la cual escribo esta carta, es porque quie-
ro que sepan, que yo también rengo un ser querido con esta enfermedad lla-
mada ELA, y saber que esta enfermedad no tiene cura y saberlo es muy triste, por
mi parte yo como su hijo veo a mi madre como una persona muy especial, que ha
recorrido en su camino, muchas dificultades y tropiezos. Yo me siento muy orgullo-
So de tener a esta gran mujer, una persona que vive la vida con soluciones, sin afec-
tarle los problemas muy en serio y que siempre tienen solucion. Una gran virtud
gue nos ha demostrado a través de la vida, es la de no arrepentirnos de las decisio-
nes que tomemos, sean buenas o malas, ya que eta gran sefiora siempre n0S MOs-
tro su gran fortaleza y valentia.

Hoy hemos acudido al medico y nos ha dicho que ella esta en fase terminal, mi ma-
dre lo tomo muy mal, ya que aun quiere hacer muchas cosas, decir lo que siente,
quiere aprovechar cada segundo para decirnos: vivan, luchen, gocen, disfruten, su-
fran, pero nunca se rindan; ese gran ejemplo lo vemos con ella dia a dia luchando,
peleando y con la esperanza de que algun dia ocurrira un milagro, una cura o una
solucioén, este es su ejemplo de vida, aunque ella sabe que esta lucha la tiene perdi-
da, pero no importa, porque su fe es mas grande, nos sentimos muy orgullosos de
ser parte de ella, ya que nos brinda esa fuerza y esa lucha, tenemos su ejemplo,
ihagamos los mismo!, son cosas muy duras y dificiles, pero hay que afrontarlo, nece-
sitamos de todos nosotros, sus ocho hijos, ya que esta mujer tiene un gran corazon,
Mami te amo y te llevo en mi corazoén.

Esta carta fue escrita por Arturo Gonzales hijo de la Sra. Ma. Virginia Sanchez quien partio de este
mundo en Enero de 2012. Agradecemos a su familia por compartirnos esta experiencia. Con mu-
cho carifio para todas las mamas en su dia. Un saludo desde FYADENMAC.
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