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Editorial

Queridos amigos:

INDICE PAG
Esta por terminarse el aiio del 2008, esperamos
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Importancia del apoyvo emocional a la familia del paciente con ELA

Por: Lic. TS Karina Ortega Hernandez

(uando a una persona se le diagnostica

algun tipo de enfermedad cronica o terminal
es 1mportante que esta reciba apoyo
psicologico  para que  adquiera las
herramientas emocionales necesarias para
afrontar y asimilar el proceso de la perdida de
la salud. Este proceso también afecta a la
familia quien se ha convertido en objeto de
atencion por parte de los profesionales de la
salud al igual que el enfermo porque esta, por
un lado, desempefia un importante papel
activo de cuidadora y por otro se encuentran
los lazos afectivos que los unen al enfermo
por lo que encuentran bajo un fuerte impacto
emocional que paraliza su capacidad de
respuesta. Ser testigos del sufrimiento de su
familiar genera estrés, desbordamiento
emocional, claudicacion y abandono, sobre
todo si la idea de la pérdida de ese ser querido
se hace presente

Para el familiar del paciente con ELA
resulta dificil asimilar las implicaciones de la
enfermedad por lo que suele reaccionar de
diferentes formas, como por ejemplo: miedo,
ansiedad, depresion, entre otras, y estas
reacciones pueden dar lugar a
manifestaciones = como las siguientes:

» Negacion de la Realidad. No aceptar la
realidad conduce a mantener un control
personal ficticio de la situacion, lo cudl se
traduce en una disminucion de la capacidad de
pensar adecuadamente y conlleva a una toma
erronea de decisiones respecto al cuidado del
paciente, privandolo de acceder a elementos
que mejoren su calidad de vida (psicologia,
rehabilitacion,  gastrostomia,  ventilacion
asistida, etc.).

*Conspiracion de silencio. Consiste en la
alteracion de la informacion con el acuerdo
por parte de los familiares de no comunicar la
situacion del enfermo al propio enfermo.
Muchas veces la utilizan para tratar de
proteger al paciente creyendo que, de este
modo, disminuyen su sufrimiento. Es posible
que en ocasiones cumpla este objetivo, en
otras, puede suscitar sentimientos de una gran
soledad. En ocasiones la familia reconoce que
hay que evitar la conspiracion pero se sienten
inseguros para romper el silencio o no saben
como hacerlo. Aqui es conveniente acudir a
profesionales que ayuden a dar la informacion
al paciente y de este modo asegurarse de que
se hace de la forma mas adecuada, lo cual no
quiere decir que se vaya a evitar el sufrimiento.
Es importante que el paciente conozca la
realidad y no se debe impedir, no se debe
falsear u ocultar la informacion que se le da;
manipular la verdad puede llevar a que el
paciente decida y actie sobre su futuro
basandose en una mentira y sus planes de vida
pueden resultar un absurdo sin ser consciente
de ello, introduciéndose en un circulo vicioso
del que cada vez es mas dificil salir. Como
explicarle después que lo que €l creia no es
del todo cierto, el dano que al principio se
queria evitar ahora es mayor y a las
circunstancias que ya existian se afade el
sentimiento por parte del paciente de haber
sido enganado. Esto puede generar un
distanciamiento por desconfianza.

* Sobreproteccion. Debido a la ansiedad y de
forma inconsciente los familiares tratan de
ayudar al paciente en todo sin pensar si €l
puede o no hacerlo, lo que desencadena en el




paciente un fuerte sentimiento de inferioridad,
inutilidad y dependencia. La pérdida de
autonomia puede llevar a la pérdida de
autoestima, pero es distinto que llegue por el
proceso de la enfermedad a que nosotros
decidamos su incapacidad.

» Fatalismo. Los familiares no encuentran
sentido a lo que hacen, lo ven como una
pérdida de tiempo, porque piensan que por
mucho que hagan no solucionaran nada, no
conseguiran mejoria. Hay que marcar
pequeiias metas, objetivos reales y posibles
con lo cual se evitara la desesperanza siempre
en contacto con la realidad de la enfermedad
que es un proceso discapacitante donde sélo se
mantienen las habilidades pero no la
rehabilitacion.

* Infantilizacion. Consiste en minimizar los
hechos y los problemas utilizando un lenguaje
para nifios que, sin darse cuenta, puede
conducir al paciente a sentirse menospreciado
e incomprendido. Una frase comun al respecto
puede ser: Animo, si no pasa nada”.

* Aislamiento Social. Se puede tender a
distanciarse de las relaciones sociales, debido
a no encontrar en ellas la comprension a su
situacion ni el apoyo que se necesita. La
familia se encuentra desesperada y busca un
respiro pero no encuentra en la sociedad la
neutralidad que busca; sin embargo si estaran
presentes las preguntas, los consejos y las
criticas que perturban su estabilidad
emocional y pueden disminuir su autoestima.
Todo esto no debe acobardar, hay que salir al
mundo y mantener el contacto con los amigos,
conocidos, etc. Ademas sera positivo
mantener una vida normal, desarrollar

actividades gratificantes para la persona (cada
uno tiene sus pasatiempos y se han de

mantener en la medida de lo posible). La
enfermedad ird progresivamente debilitando el
normal desarrollo de sus miembros por lo que
hay que elegir actividades o mantener en lo
posible la vida lo mas normal que se pueda
consiguiendo seguir distrayéndose y encontrar
un respiro.

* Incertidumbre. Sucede porque no se sabe
bien qué va a acontecer y como van a ir las
cosas. Es importante revisar la informacion
que se tiene para reducir la angustia y la
incertidumbre.

* Sentimiento de incapacidad. Este
sentimiento estd provocado por el miedo, la
angustia, el sufrimiento, la inexperiencia y la
falta de confianza en si mismo y en los demas.

* Sentimiento de culpa. Es posible que afloren
viejos problemas o pequefios roces y se
conviertan en un mundo. Los reproches sélo
sirven para incrementar el problema y crear
sentimientos de culpa. Esto acontece cuando
la familia se reprocha el tiempo perdido e
idealiza los objetivos inalcanzables y que han
perdido significado. También puede aparecer
durante el proceso el deseo de acabar con la
situacion y se recrimina el deseo de la muerte
para poder acabar con el sufrimiento propio.
Es posible reducir este sentimiento de culpa
cuando uno es consciente de que se esta
haciendo todo lo posible, sabiendo que, como
humanos, se tienen limites insuperables.

El apoyo emocional brindado a la familia del
paciente con ELA se ha convertido en una
prioridad dado que, su inestabilidad emocional
puede mermar la relacion familiar y el trato
que tengan con el paciente, desencadenando
diversas problematicas debido a la sobrecarga
sentimientos y estrés que rodean el ambiente




en el que se encuentran. Socialmente, todo lo
anterior,  representa un retroceso en la
busqueda de redes de apoyo familiares, pues,
las personas mas cercanas al paciente
consideran que solo ellos conocen las
necesidades del paciente y como atenderlas, lo
que podria conllevar a que el resto de la
familia decida retirar su apoyo.

Es importarte que la familia cuide de sus
miembros entre si, que el momento que se
observen conductas derivadas del estrés o de
los sentimientos acumulados, se sugiera una
sesion psicologica, quiza la sola sugerencia
pueda molestar o incluso ofender a la persona
pero anteponiendo la su propia salud y la
estabilidad del paciente y la familia, resulte
facil que acepte el apoyo de un profesional.

De todo lo anterior podemos concluir que la

importancia del apoyo emocional radica en
que la estabilidad emocional de la familia
contribuye a mejorar el estado animico del
paciente, al mejoramiento de las relaciones
familiares y la elevacion de la calidad del
paciente y los miembros de la familia.

Fuentes:

Manual de Psicologia FUNDELA 2002,
Maria T. Salas Campos, Marian Lacasta
Reverte, Saul Marin Esteban, Psicélogo H.
Carlos 111

www.fundela.info




Depresion en familiares cuidadores de pacientes con ELA.

Por Dr. Héctor Orrego

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es

un trastorno neurodegenerativo del sistema
nervioso de etiologia desconocida. Se
caracteriza por una pérdida progresiva de las
motoneuronas de la corteza cerebral y médula
espinal, provocando paralisis bulbar y espinal.
Por lo general, la causa de muerte es
relacionada a la insuficiencia respiratoria. A
pesar de la extrema gravedad de la ELA, los
pacientes tienden a caracterizarse por una
especie de tolerancia hacia su condicion,
algunas veces llegando al estoicismo. En
estudios transversales el indice de depresion
en los pacientes con ELA se ha estimado entre
11% y 48%, de acuerdo con las escalas de
calificacion utilizadas.

Por su parte, la actitud y las reacciones de
las personas encargadas del cuidado de los
pacientes con ELA parecen en cierto modo ser
diferentes de los que cuidan a pacientes con
otras enfermedades neuroldgicas cronicas y
graves, como la enfermedad de Alzheimer, la
enfermedad de Parkinson y la esclerosis
multiple. Sin embargo, existen indicios para
pensar que tanto los pacientes con ELA y sus
cuidadores podrian "modificar las actitudes”
con la progresion de la enfermedad.

Algunos familiares cuidadores sufren
depresion, especialmente los que
proporcionan el cuidado personal intenso
durante muchas horas al dia. Al encuestar de
forma an6onima a los cuidadores,
aproximadamente un tercio de ellos opinan
que los cuidados del paciente es un poco o
muy estresante.

Ademas, las mujeres tienen  mas
probabilidades que los hombres a suftir estrés
emocional relacionado con los cuidados del
paciente.

De lo anterior es facil deducir que se vuelve
necesario el cuidado de los miembros de la
familia de pacientes que tienen una
enfermedad como la ELA, lo cual puede llegar
a ser una tarea muy compleja, sobre todo por
la resistencia del familiar a aceptar que sufre
desgaste en sus labores de cuidado al enfermo,
lo cual puede obedecer a las motivaciones
culturales y sentimentales de compasion y
critica de la sociedad ante la minima muestra
de “falta de entrega y abnegacion” del familiar
(muchas veces el conyuge) para con el
paciente.

Con el fin de obtener una mejor
comprension acerca de la evolucion temporal
de los pacientes en cuanto a la calidad de vida
y la depresion en relacion con el
empeoramiento de su estado clinico, Se
realiz6 un estudio longitudinal sobre una serie
de pacientes con ELA que asisten a diferentes
clinicas neurologicas en Estados Unidos,
encontrando que gracias al manejo integral de
los sintomas tanto fisicos como psicoldgicos
de la enfermedad, la percepcion subjetiva de
calidad de vida y depresion parece permanecer
con poco deterioro para la persona que esta
recibiendo la atencion; es decir, el paciente.

Por otra parte, un estudio realizado en los
cuidadores familiares de personas con ELA
(en muchos de los casos los conyuges)
considera que existe una alta




probabilidad de que ellos (los cuidadores) se
depriman y se sientan con ansiedad y
preocupacion. El estudio en cuestion fue
publicado en “Neurology”, la revista cientifica
de la Academia Americana de Neurologia.
Ya existe la evidencia de que el estado mental
y de &nimo del cuidador influye de gran
manera en los pacientes de ELA; més aun,
existen resultados de estudios que demuestran
que el estado fisico y psicoldégico del familiar
cuidador no debe pasarse por alto la hora de
planificar la atencion a pacientes con ELA. En
una entrevista realizada a 31 conyuges
cuidadores de pacientes con ELA al principio
y al final de un periodo de nueve meses, se
realizaron pruebas para deteccion de
depresion y medicion de la calidad de vida.
Ademas se examinaron el sentimiento de
carga (fisica, emocional, econémica) en el
cuidador, junto con la sensacion subjetiva de
carga percibida por el paciente. Este estudio
encontr6 un aumento significativo de la
sensacion de carga y la depresion entre los
cuidadores durante los nueve meses, mientras
que la depresion, la calidad de vida, y la
percepcion subjetiva de carga medida en los
pacientes con ELA se mantuvo practicamente
sin cambios.

En los cuidadores se aprecié depresion leve
a moderada, la cual aumento6 del inicio al final
de los nueve meses del 9.7 por ciento al 19.3
por ciento. La sensacion de carga aumento6 11
por ciento en los cuidadores, siendo la queja
mas comun la carencia de tiempo suficiente
para el autocuidado. Sin embargo, lo anterior
no parecié repercutir de forma dramatica en la
calidad de vida de los pacientes, ya que

la puntuacion de las escalas que miden estos
parametros se redujo solo ligeramente.

Es probable que multiples factores puedan
haber contribuido a la estabilidad de la calidad
de vida y la depresion en personas con ELA,
incluyendo la aceptacion del paciente de la
enfermedad como incurable y progresiva. Otra
podria ser un grado de deterioro leve de las
funciones mentales pero como es sabido,
clasicamente la afectacion de estas es minima
o inexistente en la gran mayoria de pacientes
con ELA. El estudio también encontrd al
mismo tiempo la calidad de vida fue mayor en
los cuidadores que en los pacientes al inicio
del estudio, la calidad de vida fue mayor en
los pacientes al final.

Los cuidadores se enfrentan a multiples
responsabilidades y complejas demandas de su
tiempo, energia y esfuerzos. Muchos
cuidadores trabajan a tiempo completo fuera
del hogar y ademads tienen a su cargo el
cuidado de los conyuges y los hijos ya que
estos representan los integrantes “débiles de la
familia”. Como resultado de ello, los
cuidadores pueden tener una importante carga
fisica y psicologica. Por lo tanto, es necesario
reconocer para ellos sus necesidades como
personas, sujetas también a padecer de otras
enfermedades, debiendo tomar medidas
encaminadas a su salud y bienestar.
Si bien muchos cuidadores refieren sentirse
gratificados, queridos y apreciados como
resultado de sus cuidados, muchos también se
sienten preocupados, frustrados, tristes o
deprimidos. Es importante que el cuidador




aprenda a construir un sistema de apoyo y
ayuda para poder cuidar de su propia persona.
En ese sentido pueden seguirse las siguientes
recomendaciones para ellos:

1.Tome descansos de los cuidados.
Encontrar la manera de tomar descansos de
los cuidados. Los estudios han demostrado
que los cuidados durante  periodos
prolongados de tiempo pueden afectar
negativamente tanto su salud fisica y
psicologica. También afectan negativamente
su situacion en el empleo y la capacidad
economica. Muchos cuidadores informan que
es dificil equilibrar las necesidades de cuidado
de personas extras al enfermo como pueden
ser padres mayores y otros miembros de la
familia. Tome descansos tan a menudo como
pueda. Témese el tiempo (aunque sea breve)
para realizar todos los dias una actividad
relajante. Leer un libro, descansar, dar un
paseo o ejercicio, meditacion u oracion. Soélo
asegurese de programar tiempo para usted, si
bien puede parecer egoista, le ayudaran a
"recargar" y ser un mejor cuidador.

2. Tome sus medicinas y vigile su propia salud
con la misma diligencia y atencién que pone a
su paciente.

3. Hacer e¢jercicio con regularidad. Incluso un
breve paseo diario puede ayudarle a mantener
su condicion fisica, reducir el riesgo de de
ciertas enfermedades cardio y
cerebrovasculares producto del sedentarismo y
ademas proporcionar beneficio psicoldgico.

4. No descuide su dieta. Esta debe ser
saludable, incluir frutas y verduras y sobre
todo respetar los horarios de comida.

Puede formar parte de las técnicas de
relajacion y afrontamiento de estrés ofrecido a
su paciente, ya que podrian beneficiarle a
usted.

5. No dejar de participar en las actividades
sociales y/o religiosas, asi como actividades
de esparcimiento, deportes, pasatiempos o
simplemente pasar tiempo con los amigos.

6. Tomar medidas para salvaguardar su propia
salud. Es importante que usted asista a su
propia salud. Como un cuidador, usted debe
hacer la siguiente parte de su rutina: Vaya a su
médico de atencion primaria para chequeos
regulares, vacunarse contra la gripe y la
neumonia. Esto no solo lo protege a usted, si
no que evita que contagie de infecciones
respiratorias a su paciente para quien, como ya
sabe son causas hasta de muerte.

7. Considere la posibilidad de unirse a un
grupo de apoyo. Mas del 75% de los
cuidadores informa que el aislamiento es la
causa mas frecuente de estrés. Venza el temor
a expresar sentimientos de frustracién y sobre
todo de depresion ante el desgaste sufrido con
el cuidado del paciente.

En conclusion podemos afirmar con
seguridad, que luego de haber superado el
impacto inicial de la noticia de un paciente
enfermo deben considerarse todos estos
aspectos practicos en el “cuidado del
cuidador” el cual a nuestro juicio DEBE
COMENZAR al mismo tiempo que el cuidado
del paciente y no




esperar a tener manifestaciones de deterioro
del estado de animo o peor ain de la salud
fisica para buscar apoyo.
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Reflexiones sobre el sentimiento de culpa y los procesos de duelo en los

pacientes con ela y sus familias

Por Ttlga. Maria Eugenia Espinosa Esparza

Toda enfermedad cronico degenerativa
conlleva desgaste fisico y emocional tanto
para el paciente como para sus familiares y
muchas de las situaciones que se van
presentando con la progresion de la
enfermedad estdn relacionadas o se
acompafian de sentimientos de culpa, por lo
que resulta interesante detenerse un momento
a reflexionar acerca de: ;qué es la culpa?, ;de
donde surge? y sobre todo ;qué se puede
hacer al respecto?; ya que ésta puede afectar y
modificar las condiciones de salud mental de
los individuos, y en nuestro interés directo, de
los pacientes con ELA y sus familias.

Debido a que el tema de la culpa es muy
complejo y controvertido desde los diferentes
enfoques y autores que se dedican a
estudiarla, identificarla y atenderla elijo en
primera instancia para reflexionar ;qué es y de
donde surge?, apoyarme en la teoria
psicoanalitica de Sigmund Freud que a través
de las tres instancias que incluye para explicar
el comportamiento de la mente como son: El
Ello , Yo y Supery6é ; y las luchas que
internamente entre ellas se llevan a cabo en el
individuo nos permiten aclarar de donde surge
la culpa.

La funcién especifica de cada entidad o
elemento de la teoria de Freud no siempre es
clara e incluso se entremezclan en diferentes
niveles. Asi la personalidad de acuerdo a este
modelo esta constituida por fuerzas diferentes
en conflicto inevitable.

“El Ello (id) es la parte primitiva,
desorganizada e innata de la personalidad,
cuyo unico proposito es reducir la tension

creada por pulsiones primitivas relacionadas
con el hambre, lo sexual, la agresion y los
impulsos irracionales. Comprende todo lo que
se hereda o est4 presente al nacer, se presenta
de forma pura en nuestro inconsciente.
Representa nuestros impulsos, necesidades y
deseos mas elementales. Constituye, segin
Freud, el motor del pensamiento y el
comportamiento humano. Opera de acuerdo
con el principio del placer y desconoce las
demandas de la realidad. Alli existen las
contradicciones, lo ilogico, al igual que los
suefios. Representa la necesidad basica del ser
de cubrir sus necesidades fisiologicas
inmediatamente 'y sin  considerar las
consecuencias. La necesidad de obtener
comida la agresividad asi como la busqueda
del sexo, son respuestas del Ello a diferentes
situaciones. Es decir, es el
inconsciente......”....... también el ello presenta
el campo ideal donde se enfrentan lo que
Freud denomina pulsiones de vida (Eros) y de
muerte (Thanatos).

“El Yo (Ego) tiene como fin cumplir de
manera realista los deseos y demandas del
Ello con el mundo exterior, a la vez
conciliandose con las exigencias del Superyo.
El Yo evoluciona segun la edad y sus distintas
exigencias del Ello actuando como un
intermediario contra el mundo externo. El yo
sigue al principio de realidad, satisfaciendo
los impulsos del Ello de una manera
apropiada. Utiliza razonamiento realista
caracteristico de los procesos secundarios que
se podrian originar. Como ejecutor de la
personalidad, el Yo tiene que medir entre las
tres fuerzas que le exigen: el mundo de la




realidad, el Ello y el Superyd, el yo tiene que
conservar su propia autonomia por el
mantenimiento de su organizacion integrada.
Ego significa yo en latin (la palabra alemana
original que Freud habia aplicado era Ich).
Aunque en sus escrituras tempranas Freud
compard el Yo con nuestro sentido del uno
mismo, en adelante comenzé a retratarlo mas
como un sistema de funciones psiquicas tales
como realidad-prueba, defensa, sintesis de la
informacién, funcionamiento intelectual,
memoria y similares. Es la consciencia
propiamente dicha. Es el ente que actiia como
regulador entre las demandas del Ello y del
Superyo. Se basa en un concepto realista del
mundo para adaptarse al mundo. Casi
ejemplificado como un poder o una persona
dentro de la mente, que nos presta atencion en
todo momento, incluso en nuestras acciones
mas intimas, esta observacién no es lo mismo
que una persecucion, pero no esta muy lejos
de serlo. Todas las acciones ejecutadas, son
analizadas por el Yo y a menudo se les
comunica los resultados: “ahora debe decir
esto...”, “ahora debera salir”. Amenazando
con el castigo en caso de incumplimiento. El
Yo, en su observacion nos permite reconocer
las acciones que realizamos, la oportunidad de
elegir el camino a seguir, y razonar los
impulsos que realizdbamos con tal de no ceder
lugar a la liberacion libidinosa, y velar por la
integridad general de la realidad. Es el primer
paso del reconocimiento, para afrontar las
alegrias, culpabilidad o castigo.”

Y finalmente el Superyo:

“El Supery6é (Superego) es la parte que
contrarresta al  FEllo, representa los
pensamientos morales y éticos. Consta de dos
subsistemas: la Conciencia y el ideal del Yo.
La conciencia se refiere a la capacidad para la

autoevaluacion, la critica y el reproche. El
Ideal del yo es una de conductas aprobadas y
recompensadas. Es la fuente de orgullo y un
concepto de quien pensamos deberiamos ser.
Es la expresion interna del individuo con
relacion a la moral de la sociedad. Se refiere a
la fuerza que induce al individuo a seguir los
codigos éticos de conducta impuestos por la
sociedad en la que se encuentra. Freud
considera la  conciencia moral, la
autoobservacion, la formacion de ideales,
como funciones del Superyd. Actha en
contraposicion directa a los impulsos del
Ello.”

Estas instancias conviven dentro del mismo
individuo, y por las caracteristicas descritas
anteriormente es evidente que el Superyo se
entiende como una instancia critica y punitiva
con respecto al Yo e introduce la culpabilidad
entre una y otra instancia del aparato psiquico,
por lo tanto “El sentimiento de culpabilidad es
la percepcion que, en el Yo, corresponde a
esta critica del Superyo”. Algo que se debe
tomar en consideracion es que el sentimiento
de culpa puede ser en parte inconsciente.

Otros autores dentro del marco psicoanalitico,
como Ledn Grinberg nos hablan de que el
concepto de la culpa pertenece a un grupo de
problemas que no estan definitivamente
estudiados y definidos en el campo de la
investigacion psicoanalitica y que la forma en
que participan para generar y desarrollar
diferentes neurosis o psicosis en los
individuos pudiera ser entendida mas
facilmente si se les estudia tomando en
consideraciéon dos tipos de culpa; la culpa
persecutoria y la culpa depresiva. Donde la
primera se relaciona con el instinto de muerte
y la segunda con el instinto de vida.




AREA DE TANATOLOGIA

Asi mismo coinciden en que ambas se
relacionan con los conflictos de los primeros
periodos de la vida y necesariamente con la
aparicion del Superyo, instancia psiquica que
tiene que ver con diferentes codigos y reglas
de “autoridades” externas al individuo (como
la familia, la escuela, la(s) diferentes
religiones, etc.) pero que se van integrando al
individuo como parte de ¢l y configuran una
parte de su Self o aparato Psiquico. (Ello Yo

y Superyo)

Otro aspecto importante que destaca el autor
es que la culpa estd relacionada con la
elaboracion de los diferentes duelos que
durante su vida viven los individuos, y que si
predomina la culpa persecutoria es mas
probable que se aparezcan duelos patologicos,
por el contrario al estar presente la culpa
depresiva crea la posibilidad de una auténtica
reparacion del objeto y del Self danados. De
acuerdo a la Dra. Rebeca Grinberg esta
ultima requiere un grado mas elevado de
madurez emocional, asi como sentimientos de
pena y preocupacion por el objeto y deseos de
reparacion.

Destaca la doctora Grinberg que al estudiar
la evolucion de los duelos descubrid que toda
pérdida de objeto (en este caso de la salud por
la ELA) incluia también la pérdida de
aspectos del propio Self colocados en el
objeto (es decir no solo es la pérdida de los
aspectos fisicos , sino ademas de aquellos
problemas de identidad del individuo a nivel
psiquico que implican angustia y el temor al
cambio y tal vez incluso a perderse y no ser o
no pertenecer ya mas, aspectos que deben ser
atendidos adecuadamente.

Otros autores como Norberto Levy utilizan
la clasificacion de Culpa funcional y culpa
disfuncional asi como connotaciones como
culpador, que corresponderia al superyo y

culpado lo inherente al Yo; y destaca la
importancia de flexibilizar el proceso de
significacion de los codigos establecidos en el
Supery6 de acuerdo a las nuevas realidades
que vive el individuo. Es decir que las dos
instancias estdn, para complementarse y no
para hundirse.

Por lo anterior es necesario revisar como,
los procesos de elaboracion de duelo de los
pacientes con ELA y sus familias estan
siendo afectados por sentimientos de culpa
aunque esta no sea de forma consciente, de lo
contrario se pueden alargar en tiempo o
incluso llevarlos a formas patologicas, si se
sigue tratando de wvivir con los mismos
codigos internalizados para un determinado
rol cuando por la incapacidad fisica que
genera la ELA, esos roles tanto en el paciente
como en sus familiares ya no pueden
desempenarse. Todo esto puede generar
mucho autorreproche, resentimiento vy
sufrimiento y posiblemente estancarse en la
fase de Ira sin posibilidad de avance hacia la
aceptacion.

A continuacion se incluye un articulo
completo sobre el sentimiento de culpa de la
Revista CONSUMER EROSKI que se
considera puede ser de mucha utilidad y que
complementa lo abordado anteriormente para
entender el sentimiento de culpa y que es
posible hacer al respecto.

“En nuestra vida experimentamos multitud
de situaciones que nos despiertan sentimientos
y emociones. Unos son de alegria y regocijo, y
estimulan la risa e incluso el llanto de
emocion. Otros son de tristeza y dolor, y nos
llevan al silencio y al desconsuelo. Esto
ultimo sucede con el sentimiento de culpa.
Cuando aparece, si no se sabe manejar
correctamente, puede conducirnos al bloqueo
y al encierro en nosotros mismos. Ser




consciente de ello nos ayudara a superarlo y a
encauzar el juicio sobre nuestra persona sin
convertir la culpa en castigo.

JPor qué la culpa es tan fuerte?

La culpa estd conectada con el instinto de
muerte y con la autodestruccion. Mal asumida,
arrastra a la persona a la pasividad, dejandola
en una situacion de indefension y a merced de
que alguien o algo externo le libere de ella.
Esa persona, ideologia o creencia alcanza tal
poder que impedirda ejercer la propia
responsabilidad.

El sentimiento de culpa nos influye tanto
porque tenemos miedo a ser abandonados y
nos dificulta el responsabilizarnos de nuestra
propia vida. Se teme al abandono pues la
necesidad de ser amados y aceptados es una
aspiracion innata en todos nosotros, y cuando
la culpa se interioriza contra nosotros mismos,
dejamos de creer en nuestra valia personal y
nos juzgamos no merecedores del amor. Como
consecuencia, intentamos ser como creemos
que las otras personas quieren que seamos, y
asi evitar que nos abandonen. Pero sucede que
nuestra verdadera forma de ser termina
manifestandose, y el miedo al abandono se
incrementa. Surge entonces la agresividad
hacia uno mismo a través del autorreproche y
la critica constante, con el proposito de
redimirse y ser capaz de ser duefio de la
propia vida. Pero so6lo se consigue interiorizar
cada vez mas la desvaloracion personal, y la
redencion nunca llega, pues buscamos que
alguien nos libere. Y no es posible, ya que es
la culpa la que nos impide ser libres, no los
otros.

.Como sabemos que la culpa nos amenaza?

Seniales fisicas (presion en el pecho, dolor de
estomago, de cabeza, de espalda), senales

emocionales  (nerviosismo,  desasosiego,
agresividad, irascibilidad) y sefiales mentales
(pensamientos de  autoacusaciones y
autorreproches) nos alertan de que la culpa
esta siendo mal administrada.

Hay senales fisicas que nos avisan de que
estamos administrando mal la sensaciéon de
culpa.

Es mas probable que sea asi cuando
mantenemos un sistema de pensamiento
polarizado (pensamos que las cosas son
blancas o negras, buenas o malas, y no
admitimos el término medio); negativo (tan
solo tenemos en cuenta los detalles negativos
y ademas los magnificamos, sin atender a los
aspectos positivos); rigido (nos basamos en un
sistema de normas estricto donde el deber
prevalece en todas nuestras acciones),
sobredimensionado (abandonamos la
responsabilidad de nuestra vida y pasamos a
responsabilizarnos de las vidas de los demas y
de cuanto ocurre a nuestro alrededor) o
perfeccionista (el nivel de exigencia lo
colocamos en la perfeccion y ésta en todos los
actos que llevemos a cabo).

Como todo sentimiento, la culpa esta
precedida y es consecuencia de la escala de
valores con que nos regimos en la vida. Si se
produce un desencuentro entre nuestro ideal
de como ha de ser nuestro comportamiento y
la realidad vivida, causara dolorosos
conflictos personales que desembocaran en la
generacion de alguna de las tres maneras de
reaccionar ante los acontecimientos:

*Reacciones intrapunitivas: nos sentimos
culpables exclusivos de todo lo ocurrido.

*Reacciones extrapunitivas: culpabilizamos
de todo, inclusive de nuestros males, a los
demas, como forma de desresponsabilizarnos




eante lo sucedido.

*Reacciones impunitivas: pensamos que
nadie tiene la culpa de nada, que son las
circunstancias sin mas. Esta forma de razonar
puede tener de bueno el conseguir descargar el
agobio y no hacer mas penosa la situacion,
pero como contrapartida, y habrd que estar
alerta, se puede caer en la simplificacion y la
irresponsabilidad.

Culpa si, pero no castigo

Cuanta mayor concordancia exista entre
nuestro pensar y actuar, y cuanto mas lejos se
mantenga nuestro razonamiento de absolutos,
rigideces y perfeccionismos, menos veces se
nos generara el sentimiento de culpa. Pero sin
duda, cuando somos incoherentes, el
sentimiento de culpa aparece. En ese
momento, en la medida en que aparquemos la
descalificacion y el castigo, nos liberaremos
de la paralizacion y mantendremos la
suficiente fluidez interna que nos llevara a
abordar nuestras faltas de coherencia como
problemas a resolver y no como losas
autodestructivas.

Ahora bien, incluso practicando lo anterior no
estamos exentos de que se nos encienda esa
senal de la culpa con capacidad de ser dolosa.
El problema no radica en sentirla, sino en
como afrontamos su presencia.

Cuando se presenta la culpa, el reto es
convertir ese sentimiento en:

Una sefial, que sirve para cuestionarnos
como hacemos lo que estamos haciendo. A
veces es bueno que nos encontremos en
entredicho:  las  revisiones  personales
posibilitan nuestro enriquecimiento.

Un momento de reflexion y andlisis de
por qué nos surge, sin entrar a desvalorizarnos
ni a hundirnos en el desasosiego y el
sufrimiento.

Un dialogo interior que nos lleve a designar
y concretar cual es la conducta por la que
sentimos la culpa.

La busqueda de soluciones, o en su defecto
alternativas a como reparar el dafo causado.

La peticion de perdon a las personas
afectadas por nuestra conducta.

Si el sentimiento de culpa nos afecta de tal
forma que nos conduce a una situacion
emocional que nos impide un andlisis claro,
conviene acudir a un profesional para que
pueda ayudarnos a encontrar las soluciones
adecuadas.

Sacar lo positivo de la culpa

Si ante la culpa no ejercemos nuestra
responsabilidad y nos sumimos en la
paralizacion del miedo, caeremos en la
descalificacion  personal (somos malos,
egoistas....) y en el autocastigo (agresividad
que provoca sufrimiento). Pero también
podemos ver en su manifestacion una funcion
saludable, pues nos hace conscientes del
conflicto y, a partir de ahi, seremos capaces de
analizar las soluciones y dar los pasos
oportunos que restablezcan nuestro vivir
coherente.

Podremos descubrir que la trasgresion de la
norma que provoca la culpa se produce
porque:

- Nos guiamos por un sistema de pensamiento
polarizado, rigido,
sobredimensionado o perfeccionista.

negativo,




Existen unas circunstancias especiales, en
la que hay que tener en cuenta nuestras
necesidades del momento, Pretendiéndolo o
no, nuestra actuacion no se adecua a nuestros
valores.

Si se trata de los dos primeros casos,
comprobamos que el codigo no es inamovible
y por tanto  podemos  flexibilizar,
contextualizar y dar mas precision y
puntualizacion a la norma transgredida. No se
trata de destruir la norma, sino de enriquecerla
despojandola de su rigidez. Si la culpa se
presenta por haber sido incoherentes con
nuestro sistema de valores, habremos de
responsabilizarnos de las consecuencias,
hacernos cargo de lo que éstas supongan y
pedir perdon a quien haya resultado dafiado
por nuestro comportamiento.
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SIEMPRE _UNIDOS UNQUE
ESTEMOS LEJOS

Mi nombre es Maria Guadalupe y hoy quiero compartir con

ustedes parte de la vida de mi mami su nombre €S Andrea
Marchant Davila, una sefiora con todas las letras, una dama
para mi: ejemplo de responsabilidad , de trabajo, esfuerzo, und

persona que me enseiio que no habia limites, que lo que
querias era posible lograrlo, si te aplicabas al 100% en ello

Fue una mujer fuerte que sin apoyo de nadie nos saco
adelante aun contra toda adversidad, que trabajo demasiado,
mas alla de sus propias fuerzas, una persona que lo dio todo y
que no recibio lo que merecia pues tuvo que padecer esclerosis
lateral Amiotréfica,( ELA ) fue una persond muy respetuosa de
la vida de los demds, que se gano el cariio de conocidos,
vecinos, familiares y amigos y de su familia, una mujer que
hasta el ultimo dia tuvo fe, en que algo podia ocurrir y que le
podria desaparecer:

la enfermedad que tan repentinamente le llego, que probo todas
las formas alternativas, queé tomaba lo que fuera necesario y
hacia lo que fuera por curarse.

Es impresionante como al leer las anteriores cartas que me
enviaron ustedes de otros pacientes con la misma enfermedad,
parecia que estuviera leyendo la descripcion de ella, es
frustrante como esta enfermedad logra transformar la vida
diaria de quien la padece, mi mami siempre jue una persona
activa, trabajadora, independiente, queé se tuvo que enfrentar a
una vida dura desde su ninez, ella nacio el 2 de enero de 1935,
en San Luis Potosi, fue la cuarta hija de un total de 12
hermanos, ella siempre platicaba que de pequeiia sufrio una
enfermedad tan fuerte con temperaturas muy altas que le hizo,
pero siempre Jue una persona muy sand pocas veces frecuento
al medico antes de que se le diagnosticara la enfermedad.
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SIEMPRE_UNIDOS, AUN UE
ESTEMOS LEIOS

Sus primeros, sintomas fueron durante una visita en el mes
de abril de 1999 a la ciudad de San Luis Potosi, durante dias
muy calurosos platicaba que sintié hormigueo en las piernasy
cansancio, meses después comenzd a tener dificultad pard
hablar claro, erréneamente creimos que € trataba de la falta
de sus dientes. Lo mas desesperante y frustrante fue el hecho
de no encontrar soluciones reales y palpables para detener la
enfermedad, es triste como tener que lidiar con el
desconocimiento de médicos generales y enfermeras sobre la
ELA, da coraje que te digan primero que es gripa, que 10 es
nada serio , luego que son infartos en la lengua y finalmente
que es esclerosis lateral Amiotrdfica y que no habia cura.

Alguien nos comento qué posiblemente era un problema
neuroldgico, por eso fuimos con un neurologo y desde el
primer momento diagnostico la enfermedad augurdndonos un
final fatal. En ese momento mi mamd podia hablar, andaba de
un lado a otro sola, se movia hacia donde ella queria, y con
esta noticia se 105 vino el mundo encima . Comenzamos @
buscar informacio’n, y asi contactamos @ la gente de su
asociacion, consultamos @ otros médicos incluso en Estados
Unidos, y la respuesta y medicamentos fueron siempre 10s
mismos, inicio el problema del habla y de las faciculaciones,
perdida de fuerza en su brazo izquierdo, ¥ finalmente
problemas para comer y deglutir cualquier €054 su cuello
comenzé a caerse y tenia problemas para dormir y estar
tranquila en un solo sitio . Ella siempre andaba con su toalla 0
paiiuelo en la mano por la salivacion, perdio un poco la vos »
perdio parte de fuerza en las manos particularmente el lado
izquierdo, no podia comer, al inicio de su enfermedad pesaba
75 kilos y termino pesando 35, a principio comia c0Sas blandas
y liquidos, luego papillas y dos meses antes de que se fuera la
alimentamos por sonda ( por cierto que nos dijeron que con
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sonda tenia mas esperanzas de vida, que podian pasar aios y
no fue asi. Yo no entiendo porque no existe respeto hacia este
tipo de pacientes, pPOr citar algunas experiencias, les comento
que mi mami sufrio diversas caidas y en und ocasion se le
rompio un ligamento de un dedo, o que estar 5 horas en
espera para pasar @ valoracion del tramautologo quien ni
siquiera S¢€ digno verla ni tocarla, mostrando ninguna
consideracion. Se que no toda la gente €S asi pero por unos van
a pagar todos, mi tristezd radica en que no existe sensibilidad
suficiente hacia quien ya no puede hablar ni mover, ni estar en

espera en un consultorio médico.

Para mi lo que le paso a mi mama fue injusto, me duele no
haber podido hacer mas, siento que S€ fue muy rapido, ni
siquiera supimos qué pensaba, que esperaba, ni que sentia
moral y fisicamente. Un dia dos meses después de haberle
puesto la sonda, se quedo dormida sufrié una insuficiencia
respiratoria aguda y ya no despertd, esto fue precisamente ala
misma hora en la que aios atras habian muerto SuS papas,
quienes también solo s€ quedaron dormidos.

Si me preguntan que pienso hoy, aunque parezca ilogico, €S
que mi mama no ha fallecido, n0 lo he podido asimilar aunque
este escribiendo esto, 10 alcanzo a comprender que con tanto
avance cientifico no s€ haya podido hacer nada, que podamos
avanzar como humanidad en el conocimiento de nuevo
armamento, armas biologicas ¥y quimicas, yolviéndonos cada
dia menos prudentes, menos sensibles y qué hoy no se tenga
cura para este tipo de enfermedades, ni respeto para quien las

padece.
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Quisiera haber podido compartir con ustedes parte de su
expediente médico, desafortunadamente el IMSS no me lo
quiso proporcionar, argumentdndome que era informacién
conﬁdencial, sin embargo tengo parte del expediente de sus
médicos particulares, lo recupere con la esperanzd de que le
sirva a alguien a quien investigue de esto, el conocer que
sentia, como vivia, cuales eran sus antecedentes familiares, que
medicamentos tomo y que tanto le ayudaron, sé que puede
servir y los pongo @ sus disposicion pard cuando los requieran,
asi como algunas ideas en Su atencion que para nosotros
fueron de ayuda, por ello anexo mis datos por si alguien s€
quiere comunicar conmigo

Momentos tristes hubo muchos, recuerdos particularmente uno
donde un dia que 5¢ puso malita y estabamos todos en casa con
ella, mientras ella estaba dormida, sus nietos desde el mas
grande de 20 aios hasta el mas chico, lloraban 'y
particularmente el mas pequeito lloraba mucho porque 10
podia recordar la voZ de mi mamd, y 10 entendia porque >
Héctor Jorge Gerardo, y Fernando al igual que todos los
nietos la cuidaban y la mimaban mucho, hacian terapia con
ellayla hacian sonreir-

Creo que lo que diga aqui siempre serd poco € insuficiente ,
hoy particularmente es un dia triste para mi ya que hace diez
meses fallecio mi mami, por ello y por quienes sufren igual que
nosotros no podemos dejar de lado las cosas, asi que les reitero
mi interés por mantener comunicacion con ustedes con ustedes
y proporcionarles copia si les util de su expediente médico asi
como mi disposicion para mantener  €ste canal de
comunicacion y apoyarles en lo que sea posible. Gracias por
escucharme
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