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EDITORIAL

EditorialEditorial
Queridos amigos:Queridos amigos:

Esta por terminarse el aEsta por terminarse el añño del 2008, esperamos o del 2008, esperamos 
que ahora en diciembre nos podamos reunir en que ahora en diciembre nos podamos reunir en 
nuestra posada anual, para todos nosotros son muy nuestra posada anual, para todos nosotros son muy 
importantes estas reuniones, ya que tenemos la importantes estas reuniones, ya que tenemos la 
oportunidad de escuchar su necesidades reales.oportunidad de escuchar su necesidades reales.

En esta revista se vuelve a tocar el tema de los En esta revista se vuelve a tocar el tema de los 
sentimientos, actitudes, relaciones en la familia y yo sentimientos, actitudes, relaciones en la familia y yo 
creo que es importante que podamos discutirlo en el creo que es importante que podamos discutirlo en el 
seno de la misma y con los amigos que convivimos, seno de la misma y con los amigos que convivimos, 
son temas que pueden causar dolor al expresarlos, son temas que pueden causar dolor al expresarlos, 
pero tambipero tambiéén creo que nos causa mucho mas dolor n creo que nos causa mucho mas dolor 
el mantenerlos solamente en nuestro corazel mantenerlos solamente en nuestro corazóón.n.

Es importante saber lo que realmente esta Es importante saber lo que realmente esta 
pasando y no imaginarnos lo que puedan estar pasando y no imaginarnos lo que puedan estar 
sintiendo los demsintiendo los demáás, pero para eso se necesita s, pero para eso se necesita 
comunicarnos de verdad.comunicarnos de verdad.

Recibimos la carta de MarRecibimos la carta de Maríía Guadalupe, gracias a Guadalupe, gracias 
por compartir con todos nosotros sus experiencias, por compartir con todos nosotros sus experiencias, 
por supuesto que nos interesa contar con todo los por supuesto que nos interesa contar con todo los 
datos de su Mamdatos de su Mamáá, me conmueve mucho el dolor que , me conmueve mucho el dolor que 
siente por lo que les sucedisiente por lo que les sucedióó y la impotencia que se y la impotencia que se 
sintisintióó. Pero para no estar solos los pacientes y los . Pero para no estar solos los pacientes y los 
familiares se constituyo Fyadenmac, para familiares se constituyo Fyadenmac, para 
escucharlos, para apoyarlos, para informarles de las escucharlos, para apoyarlos, para informarles de las 
realidades sobre la enfermedad, para compartir realidades sobre la enfermedad, para compartir 
experiencias, pero tambiexperiencias, pero tambiéén debemos de aprender n debemos de aprender 
que la humanidad esta limitada y que no se tiene que la humanidad esta limitada y que no se tiene 
soluciones para todo, esto es difsoluciones para todo, esto es difíícil aceptarlo, pero cil aceptarlo, pero 
es parte de nuestra condicies parte de nuestra condicióón. Me encanta el orgullo n. Me encanta el orgullo 
con que habla de su Mamcon que habla de su Mamáá, trate de llenar sus , trate de llenar sus 
recuerdos con esas cosas y trate de trabajar para recuerdos con esas cosas y trate de trabajar para 
que no se repita con otras personas lo que no le que no se repita con otras personas lo que no le 
gusto de la experiencia vivida por ustedes.gusto de la experiencia vivida por ustedes.

Esperamos seguir contando con sus Esperamos seguir contando con sus 
participaciones, opiniones y recomendaciones.participaciones, opiniones y recomendaciones.

Un abrazo afectuoso para todos ustedes.Un abrazo afectuoso para todos ustedes.

Armando Nava EscobedoArmando Nava Escobedo
PresidentePresidente
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CCuando a una persona se le diagnostica uando a una persona se le diagnostica 
algalgúún tipo de enfermedad crn tipo de enfermedad cróónica o terminal nica o terminal 
es importante que esta reciba apoyo es importante que esta reciba apoyo 
psicolpsicolóógico para que adquiera las gico para que adquiera las 
herramientas emocionales necesarias para herramientas emocionales necesarias para 
afrontar y asimilar el proceso de la perdida de afrontar y asimilar el proceso de la perdida de 
la salud. Este proceso tambila salud. Este proceso tambiéén afecta a la n afecta a la 
familia quien se ha convertido en objeto de familia quien se ha convertido en objeto de 
atenciatencióón por parte de los profesionales de la n por parte de los profesionales de la 
salud al igual que el enfermo porque esta, por salud al igual que el enfermo porque esta, por 
un lado, desempeun lado, desempeñña un importante papel a un importante papel 
activo de cuidadora y por otro se encuentran activo de cuidadora y por otro se encuentran 
los lazos afectivos que los unen al enfermo los lazos afectivos que los unen al enfermo 
por lo que encuentran bajo un fuerte impacto por lo que encuentran bajo un fuerte impacto 
emocional que paraliza su capacidad de emocional que paraliza su capacidad de 
respuesta. Ser testigos del sufrimiento de su respuesta. Ser testigos del sufrimiento de su 
familiar genera estrfamiliar genera estréés, desbordamiento s, desbordamiento 
emocional, claudicaciemocional, claudicacióón y abandono, sobre n y abandono, sobre 
todo si la idea de la ptodo si la idea de la péérdida de ese ser querido rdida de ese ser querido 
se hace presentese hace presente[1][1]..

Para el familiar del paciente con ELA Para el familiar del paciente con ELA 
resulta difresulta difíícil asimilar las implicaciones de la cil asimilar las implicaciones de la 
enfermedad por lo que suele reaccionar de enfermedad por lo que suele reaccionar de 
diferentes formas, como por ejemplo: miedo, diferentes formas, como por ejemplo: miedo, 
ansiedad, depresiansiedad, depresióón, entre otras, y estas n, entre otras, y estas 
reacciones pueden dar lugar a reacciones pueden dar lugar a 
manifestacionesmanifestaciones[2][2] como las siguientes:como las siguientes:

•• NegaciNegacióón de la Realidad. No aceptar la n de la Realidad. No aceptar la 
realidad conduce a mantener un control realidad conduce a mantener un control 
personal ficticio de la situacipersonal ficticio de la situacióón, lo cun, lo cuáál se l se 
traduce en una disminucitraduce en una disminucióón de la capacidad de n de la capacidad de 
pensar adecuadamente y conlleva a una toma pensar adecuadamente y conlleva a una toma 
errerróónea de decisiones respecto al cuidado del nea de decisiones respecto al cuidado del 
paciente, privpaciente, priváándolo de acceder a elementos ndolo de acceder a elementos 
que mejoren su calidad de vida (psicologque mejoren su calidad de vida (psicologíía, a, 
rehabilitacirehabilitacióón, n, gastrostomgastrostomííaa, ventilaci, ventilacióón n 
asistida, etc.).asistida, etc.).

••ConspiraciConspiracióón de silencio. Consiste en la n de silencio. Consiste en la 
alteracialteracióón de la informacin de la informacióón con el acuerdo n con el acuerdo 
por parte de los familiares de no comunicar la por parte de los familiares de no comunicar la 
situacisituacióón del enfermo al propio enfermo. n del enfermo al propio enfermo. 
Muchas veces la utilizan para tratar de Muchas veces la utilizan para tratar de 
proteger al paciente creyendo que, de este proteger al paciente creyendo que, de este 
modo, disminuyen su sufrimiento. Es posible modo, disminuyen su sufrimiento. Es posible 
que en ocasiones cumpla este objetivo, en que en ocasiones cumpla este objetivo, en 
otras, puede suscitar sentimientos de una gran otras, puede suscitar sentimientos de una gran 
soledad. En ocasiones la familia reconoce que soledad. En ocasiones la familia reconoce que 
hay que evitar la conspiracihay que evitar la conspiracióón pero se sienten n pero se sienten 
inseguros para romper el silencio o no saben inseguros para romper el silencio o no saben 
ccóómo hacerlo. Aqumo hacerlo. Aquíí es conveniente acudir a es conveniente acudir a 
profesionales que ayuden a dar la informaciprofesionales que ayuden a dar la informacióón n 
al paciente y de este modo asegurarse de que al paciente y de este modo asegurarse de que 
se hace de la forma mse hace de la forma máás adecuada, lo cual no s adecuada, lo cual no 
quiere decir que se vaya a evitar el sufrimiento. quiere decir que se vaya a evitar el sufrimiento. 
Es importante que el paciente conozca la Es importante que el paciente conozca la 
realidad y no se debe impedir, no se debe realidad y no se debe impedir, no se debe 
falsear u ocultar la informacifalsear u ocultar la informacióón que se le da; n que se le da; 
manipular la verdad puede llevar a que el manipular la verdad puede llevar a que el 
paciente decida y actpaciente decida y actúúe sobre su futuro e sobre su futuro 
basbasáándose en una mentira y sus planes de vida ndose en una mentira y sus planes de vida 
pueden resultar un absurdo sin ser consciente pueden resultar un absurdo sin ser consciente 
de ello, introducide ello, introduciééndose en un cndose en un cíírculo vicioso rculo vicioso 
del que cada vez es mdel que cada vez es máás difs difíícil salir. Ccil salir. Cóómo mo 
explicarle despuexplicarle despuéés que lo que s que lo que éél crel creíía no es a no es 
del todo cierto, el dadel todo cierto, el dañño que al principio se o que al principio se 
querqueríía evitar ahora es mayor y a las a evitar ahora es mayor y a las 
circunstancias que ya existcircunstancias que ya existíían se aan se aññade el ade el 
sentimiento por parte del paciente de haber sentimiento por parte del paciente de haber 
sido engasido engaññado. Esto puede generar un ado. Esto puede generar un 
distanciamiento por desconfianza.distanciamiento por desconfianza.

•• SobreprotecciSobreproteccióón. Debido a la ansiedad y de n. Debido a la ansiedad y de 
forma inconsciente los familiares tratan de forma inconsciente los familiares tratan de 
ayudar al paciente en todo sin pensar si ayudar al paciente en todo sin pensar si éél l 
puede o no hacerlo, lo que desencadena en elpuede o no hacerlo, lo que desencadena en el

Importancia del  apoyo emocional a la familia del paciente con EImportancia del  apoyo emocional a la familia del paciente con ELALA
Por: Lic. TS Karina Ortega HernPor: Lic. TS Karina Ortega Hernààndezndez

ÁREA DE TRABAJO SOCIALÁREA DE TRABAJO SOCIALÁREA DE TRABAJO SOCIAL

PAG. 2



ÁREA DE TRABAJO SOCIAL

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

•• Fatalismo. Los familiares no encuentran Fatalismo. Los familiares no encuentran 
sentido a lo que hacen, lo ven como una sentido a lo que hacen, lo ven como una 
ppéérdida de tiempo, porque piensan que por rdida de tiempo, porque piensan que por 
mucho que hagan no solucionarmucho que hagan no solucionaráán nada, no n nada, no 
conseguirconseguiráán mejorn mejoríía. Hay que marcar a. Hay que marcar 
pequepequeññas metas, objetivos reales y posibles as metas, objetivos reales y posibles 
con lo cual se evitarcon lo cual se evitaráá la desesperanza siempre la desesperanza siempre 
en contacto con la realidad de la enfermedad en contacto con la realidad de la enfermedad 
que es un proceso discapacitante donde sque es un proceso discapacitante donde sóólo se lo se 
mantienen las habilidades pero no la mantienen las habilidades pero no la 
rehabilitacirehabilitacióón.n.

•• InfantilizaciInfantilizacióón. Consiste en minimizar los n. Consiste en minimizar los 
hechos y los problemas utilizando un lenguaje hechos y los problemas utilizando un lenguaje 
para nipara niñños que, sin darse cuenta, puede os que, sin darse cuenta, puede 
conducir al paciente a sentirse menospreciado conducir al paciente a sentirse menospreciado 
e incomprendido. Una frase come incomprendido. Una frase comúún al respecto n al respecto 
puede ser: puede ser: ””Animo, si no pasa nadaAnimo, si no pasa nada””..

•• Aislamiento Social. Se puede tender a Aislamiento Social. Se puede tender a 
distanciarse de las relaciones sociales, debido distanciarse de las relaciones sociales, debido 
a no encontrar en ellas la comprensia no encontrar en ellas la comprensióón a su n a su 
situacisituacióón ni el apoyo que se necesita. La n ni el apoyo que se necesita. La 
familia se encuentra desesperada y busca un familia se encuentra desesperada y busca un 
respiro pero no encuentra en la sociedad la respiro pero no encuentra en la sociedad la 
neutralidad que busca; sin embargo sneutralidad que busca; sin embargo síí estarestaráán n 
presentes las preguntas, los consejos y las presentes las preguntas, los consejos y las 
crcrííticas que perturban su estabilidad ticas que perturban su estabilidad 
emocional y pueden disminuir su autoestima. emocional y pueden disminuir su autoestima. 
Todo esto no debe acobardar, hay que salir al Todo esto no debe acobardar, hay que salir al 
mundo y mantener el contacto con los amigos, mundo y mantener el contacto con los amigos, 
conocidos, etc. Ademconocidos, etc. Ademáás sers seráá positivo positivo 
mantener una vida normal, desarrollar mantener una vida normal, desarrollar 
actividades gratificantes para la persona (cada actividades gratificantes para la persona (cada 
uno tiene sus pasatiempos y se han deuno tiene sus pasatiempos y se han de

mantener en la medida de lo posible). La mantener en la medida de lo posible). La 
enfermedad irenfermedad iráá progresivamente debilitando el progresivamente debilitando el 
normal desarrollo de sus miembros por lo que normal desarrollo de sus miembros por lo que 
hay que elegir actividades o mantener en lo hay que elegir actividades o mantener en lo 
posible la vida lo mposible la vida lo máás normal que se pueda s normal que se pueda 
consiguiendo seguir distrayconsiguiendo seguir distrayééndose y encontrar ndose y encontrar 
un respiro. un respiro. 

•• Incertidumbre. Sucede porque no se sabe Incertidumbre. Sucede porque no se sabe 
bien qubien quéé va a acontecer y cva a acontecer y cóómo van a ir las mo van a ir las 
cosas. Es importante revisar la informacicosas. Es importante revisar la informacióón n 
que se tiene para reducir la angustia y la que se tiene para reducir la angustia y la 
incertidumbre.incertidumbre.

•• Sentimiento de incapacidad. Este Sentimiento de incapacidad. Este 
sentimiento estsentimiento estáá provocado por el miedo, la provocado por el miedo, la 
angustia, el sufrimiento, la inexperiencia y la angustia, el sufrimiento, la inexperiencia y la 
falta de confianza en sfalta de confianza en síí mismo y en los demmismo y en los demáás.s.

•• Sentimiento de culpa. Es posible que afloren Sentimiento de culpa. Es posible que afloren 
viejos problemas o pequeviejos problemas o pequeñños roces y se os roces y se 
conviertan en un mundo. Los reproches sconviertan en un mundo. Los reproches sóólo lo 
sirven para incrementar el problema y crear sirven para incrementar el problema y crear 
sentimientos de culpa. Esto acontece cuando sentimientos de culpa. Esto acontece cuando 
la familia se reprocha el tiempo perdido e la familia se reprocha el tiempo perdido e 
idealiza los objetivos inalcanzables y que han idealiza los objetivos inalcanzables y que han 
perdido significado. Tambiperdido significado. Tambiéén puede aparecer n puede aparecer 
durante el proceso el deseo de acabar con la durante el proceso el deseo de acabar con la 
situacisituacióón y se recrimina el deseo de la muerte n y se recrimina el deseo de la muerte 
para poder acabar con el sufrimiento propio. para poder acabar con el sufrimiento propio. 
Es posible reducir este sentimiento de culpa Es posible reducir este sentimiento de culpa 
cuando uno es consciente de que se estcuando uno es consciente de que se estáá
haciendo todo lo posible, sabiendo que, como haciendo todo lo posible, sabiendo que, como 
humanos, se tienen lhumanos, se tienen líímites insuperables.mites insuperables.

El apoyo emocional brindado a la familia del El apoyo emocional brindado a la familia del 
paciente con ELA se ha convertido en una paciente con ELA se ha convertido en una 
prioridad dado que, su inestabilidad emocional prioridad dado que, su inestabilidad emocional 
puede mermar la relacipuede mermar la relacióón familiar y el trato n familiar y el trato 
que tengan con el paciente, desencadenando que tengan con el paciente, desencadenando 
diversas problemdiversas problemááticas debido a la sobrecarga ticas debido a la sobrecarga 
sentimientos y estrsentimientos y estréés que rodean el ambientes que rodean el ambiente
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en el que se encuentran. Socialmente, todo lo en el que se encuentran. Socialmente, todo lo 
anterior,  representa un retroceso en la anterior,  representa un retroceso en la 
bbúúsqueda de redes de apoyo familiares, pues, squeda de redes de apoyo familiares, pues, 
las personas mas cercanas al paciente las personas mas cercanas al paciente 
consideran que solo ellos conocen las consideran que solo ellos conocen las 
necesidades del paciente y como atenderlas, lo necesidades del paciente y como atenderlas, lo 
que podrque podríía conllevar a que el resto de la a conllevar a que el resto de la 
familia decida retirar su apoyo.familia decida retirar su apoyo.

Es importarte que la familia cuide de sus Es importarte que la familia cuide de sus 
miembros entre si,  que el momento que se miembros entre si,  que el momento que se 
observen conductas derivadas del estrobserven conductas derivadas del estréés o de s o de 
los sentimientos acumulados, se sugiera una los sentimientos acumulados, se sugiera una 
sesisesióón psicoln psicolóógica, quizgica, quizáá la sola sugerencia la sola sugerencia 
pueda molestar o incluso ofender a la persona pueda molestar o incluso ofender a la persona 
pero anteponiendo la su propia salud y la pero anteponiendo la su propia salud y la 
estabilidad del paciente y la familia, resulte estabilidad del paciente y la familia, resulte 
ffáácil que acepte el apoyo de un profesional.cil que acepte el apoyo de un profesional.

De todo lo anterior podemos concluir que la De todo lo anterior podemos concluir que la 
importancia del apoyo emocional radica en importancia del apoyo emocional radica en 
que la estabilidad emocional de la familia que la estabilidad emocional de la familia 
contribuye a mejorar el estado ancontribuye a mejorar el estado aníímico del mico del 
paciente, al mejoramiento de las relaciones paciente, al mejoramiento de las relaciones 
familiares y la elevacifamiliares y la elevacióón de la calidad del n de la calidad del 
paciente y los miembros de la familia.paciente y los miembros de la familia.

Fuentes:Fuentes:

·· Manual de Manual de PsicologPsicologííaa FUNDELA 2002, FUNDELA 2002, 
Maria T. Salas Campos, Maria T. Salas Campos, MarianMarian LacastaLacasta
Reverte, SaReverte, Saúúl Marl Maríín Esteban, Psicn Esteban, Psicóólogo H. logo H. 
Carlos IIICarlos III

·· wwwwww..fundelafundela..infoinfo
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DepresiDepresióón en familiares cuidadores de pacientes con ELA.n en familiares cuidadores de pacientes con ELA.
Por Por Dr. HDr. Hééctor Orregoctor Orrego

LLa Esclerosis Lateral Amiotra Esclerosis Lateral Amiotróófica (ELA) es fica (ELA) es 
un trastorno neurodegenerativo del sistema un trastorno neurodegenerativo del sistema 
nervioso de etiolognervioso de etiologíía desconocida. Se a desconocida. Se 
caracteriza por una pcaracteriza por una péérdida progresiva de las rdida progresiva de las 
motoneuronas de la corteza cerebral y mmotoneuronas de la corteza cerebral y méédula dula 
espinal, provocando parespinal, provocando paráálisis bulbar y espinal. lisis bulbar y espinal. 
Por lo general, la causa de muerte es Por lo general, la causa de muerte es 
relacionada a la insuficiencia respiratoria. A relacionada a la insuficiencia respiratoria. A 
pesar de la extrema gravedad de la ELA, los pesar de la extrema gravedad de la ELA, los 
pacientes tienden a caracterizarse por una pacientes tienden a caracterizarse por una 
especie de tolerancia hacia su condiciespecie de tolerancia hacia su condicióón, n, 
algunas veces llegando al estoicismo. En algunas veces llegando al estoicismo. En 
estudios transversales el estudios transversales el ííndice de depresindice de depresióón n 
en los pacientes con ELA se ha estimado entre en los pacientes con ELA se ha estimado entre 
11% y 48%, de acuerdo con las escalas de 11% y 48%, de acuerdo con las escalas de 
calificacicalificacióón utilizadas.n utilizadas.

Por su parte, la actitud y las reacciones de Por su parte, la actitud y las reacciones de 
las personas encargadas del cuidado de los las personas encargadas del cuidado de los 
pacientes con ELA parecen en cierto modo ser pacientes con ELA parecen en cierto modo ser 
diferentes de los que cuidan a pacientes con diferentes de los que cuidan a pacientes con 
otras enfermedades neurolotras enfermedades neurolóógicas crgicas cróónicas y nicas y 
graves, como la enfermedad de graves, como la enfermedad de AlzheimerAlzheimer, la , la 
enfermedad de Parkinson y la esclerosis enfermedad de Parkinson y la esclerosis 
mmúúltiple. Sin embargo, existen indicios para ltiple. Sin embargo, existen indicios para 
pensar que tanto los pacientes con ELA  y sus pensar que tanto los pacientes con ELA  y sus 
cuidadores podrcuidadores podríían "modificar las actitudesan "modificar las actitudes””
con la progresicon la progresióón de la enfermedad. n de la enfermedad. 

Algunos familiares cuidadores sufren Algunos familiares cuidadores sufren 
depresidepresióón, especialmente los que n, especialmente los que 
proporcionan el cuidado personal intenso proporcionan el cuidado personal intenso 
durante muchas horas al ddurante muchas horas al díía. Al encuestar de a. Al encuestar de 
forma anforma anóónima a los cuidadores, nima a los cuidadores, 
aproximadamente un tercio de ellos opinan aproximadamente un tercio de ellos opinan 
que los cuidados del paciente es un poco o que los cuidados del paciente es un poco o 
muy estresante. muy estresante. 

Además, las mujeres tienen más Además, las mujeres tienen más 
probabilidades que los hombres a sufrir estrés probabilidades que los hombres a sufrir estrés 
emocional relacionado con los cuidados del emocional relacionado con los cuidados del 
paciente.paciente.

De lo anterior es fDe lo anterior es fáácil deducir que se vuelve cil deducir que se vuelve 
necesario el cuidado de los miembros de la necesario el cuidado de los miembros de la 
familia de pacientes que tienen una familia de pacientes que tienen una 
enfermedad como la ELA, lo cual puede llegar enfermedad como la ELA, lo cual puede llegar 
a ser una tarea muy compleja, sobre todo por a ser una tarea muy compleja, sobre todo por 
la resistencia del familiar a aceptar que sufre la resistencia del familiar a aceptar que sufre 
desgaste en sus labores de cuidado al enfermo, desgaste en sus labores de cuidado al enfermo, 
lo cual puede obedecer a las motivaciones lo cual puede obedecer a las motivaciones 
culturales y sentimentales de compasiculturales y sentimentales de compasióón y n y 
crcríítica de la sociedad ante la mtica de la sociedad ante la míínima muestra nima muestra 
de de ““falta de entrega y abnegacifalta de entrega y abnegacióónn”” del familiar del familiar 
(muchas veces el c(muchas veces el cóónyuge) para con el nyuge) para con el 
paciente.paciente.

Con el fin de obtener una mejor Con el fin de obtener una mejor 
comprensicomprensióón acerca de la evolucin acerca de la evolucióón temporal n temporal 
de los pacientes en cuanto a la calidad de vida de los pacientes en cuanto a la calidad de vida 
y la depresiy la depresióón en relacin en relacióón con el n con el 
empeoramiento de su estado clempeoramiento de su estado clíínico, Se nico, Se 
realizrealizóó un estudio longitudinal sobre una serie un estudio longitudinal sobre una serie 
de pacientes con ELA que asisten a diferentes de pacientes con ELA que asisten a diferentes 
clclíínicas neurolnicas neurolóógicas en Estados Unidos, gicas en Estados Unidos, 
encontrando que gracias al manejo integral de encontrando que gracias al manejo integral de 
los slos sííntomas tanto fntomas tanto fíísicos como psicolsicos como psicolóógicos gicos 
de la enfermedad, la percepcide la enfermedad, la percepcióón subjetiva de n subjetiva de 
calidad de vida y depresicalidad de vida y depresióón parece permanecer n parece permanecer 
con poco deterioro para la persona que estcon poco deterioro para la persona que estáá
recibiendo la atencirecibiendo la atencióón; es decir, el paciente.n; es decir, el paciente.

Por otra parte, un estudio realizado en los Por otra parte, un estudio realizado en los 
cuidadores familiares de personas con ELA cuidadores familiares de personas con ELA 
(en muchos de los casos los c(en muchos de los casos los cóónyuges) nyuges) 
considera que existe una altaconsidera que existe una alta
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probabilidad de que ellos (los cuidadores) se probabilidad de que ellos (los cuidadores) se 
depriman y se sientan con ansiedad y depriman y se sientan con ansiedad y 
preocupación. El estudio en cuestión fue  preocupación. El estudio en cuestión fue  
publicado en “Neurology”, la revista científica publicado en “Neurology”, la revista científica 
de la Academia Americana de Neurología. de la Academia Americana de Neurología. 
Ya existe la evidencia de que el estado mental Ya existe la evidencia de que el estado mental 
y de ánimo del cuidador influye de gran y de ánimo del cuidador influye de gran 
manera en los pacientes de ELA; mmanera en los pacientes de ELA; máás as aúún, n, 
existen resultados de estudios que demuestran existen resultados de estudios que demuestran 
que el estado fque el estado fíísico y psicolsico y psicolóógico del familiar gico del familiar 
cuidador no debe pasarse por alto la hora de cuidador no debe pasarse por alto la hora de 
planificar la atenciplanificar la atencióón a pacientes con ELA. En n a pacientes con ELA. En 
una entrevista realizada a 31 cuna entrevista realizada a 31 cóónyuges nyuges 
cuidadores de pacientes con ELA al principio cuidadores de pacientes con ELA al principio 
y al final de un pery al final de un perííodo de nueve meses, se odo de nueve meses, se 
realizaron pruebas para deteccirealizaron pruebas para deteccióón de n de 
depresidepresióón y medicin y medicióón de la calidad de vida. n de la calidad de vida. 
AdemAdemáás se examinaron el sentimiento de s se examinaron el sentimiento de 
carga (fcarga (fíísica, emocional, econsica, emocional, econóómica) en el mica) en el 
cuidador, junto con la sensacicuidador, junto con la sensacióón subjetiva de n subjetiva de 
carga percibida por el paciente. Este estudio carga percibida por el paciente. Este estudio 
encontrencontróó un aumento significativo de la un aumento significativo de la 
sensacisensacióón de carga y la depresin de carga y la depresióón entre los n entre los 
cuidadores durante los nueve meses, mientras cuidadores durante los nueve meses, mientras 
que la depresique la depresióón, la calidad de vida, y la n, la calidad de vida, y la 
percepcipercepcióón subjetiva de carga medida en los n subjetiva de carga medida en los 
pacientes con ELA se mantuvo prpacientes con ELA se mantuvo práácticamente cticamente 
sin cambios.sin cambios.

En los cuidadores se apreciEn los cuidadores se aprecióó depresidepresióón leve n leve 
a moderada, la cual aumenta moderada, la cual aumentóó del inicio al final del inicio al final 
de los nueve meses del 9.7 por ciento al 19.3 de los nueve meses del 9.7 por ciento al 19.3 
por ciento. La sensacipor ciento. La sensacióón de carga aumentn de carga aumentóó 11 11 
por ciento en los cuidadores, siendo la queja por ciento en los cuidadores, siendo la queja 
mmáás coms comúún la carencia de tiempo suficiente n la carencia de tiempo suficiente 
para el para el autocuidadoautocuidado. Sin embargo, lo anterior . Sin embargo, lo anterior 
no parecino parecióó repercutir de forma dramrepercutir de forma dramáática en la tica en la 
calidad de vida de los pacientes, ya que calidad de vida de los pacientes, ya que 

la puntuación de las escalas que miden estos la puntuación de las escalas que miden estos 
parámetros se redujo solo ligeramente. parámetros se redujo solo ligeramente. 
Es probable que múltiples factores puedan Es probable que múltiples factores puedan 
haber contribuido a la estabilidad de la calidad haber contribuido a la estabilidad de la calidad 
de vida y la depresión en personas con ELA, de vida y la depresión en personas con ELA, 
incluyendo la aceptación del paciente de la incluyendo la aceptación del paciente de la 
enfermedad como incurable y progresiva. Otra enfermedad como incurable y progresiva. Otra 
podría ser un grado de deterioro leve de las podría ser un grado de deterioro leve de las 
funciones mentales pero como es sabido, funciones mentales pero como es sabido, 
clcláásicamente la afectacisicamente la afectacióón de estas es mn de estas es míínima nima 
o inexistente en la gran mayoro inexistente en la gran mayoríía de pacientes a de pacientes 
con ELA.  El estudio tambicon ELA.  El estudio tambiéén encontrn encontróó al al 
mismo tiempo la calidad de vida fue mayor en mismo tiempo la calidad de vida fue mayor en 
los cuidadores que en los pacientes al inicio los cuidadores que en los pacientes al inicio 
del estudio, la calidad de vida fue mayor en del estudio, la calidad de vida fue mayor en 
los pacientes al final.los pacientes al final.

Los cuidadores se enfrentan a mLos cuidadores se enfrentan a múúltiples ltiples 
responsabilidades y complejas demandas de su responsabilidades y complejas demandas de su 
tiempo, energtiempo, energíía y esfuerzos. Muchos a y esfuerzos. Muchos 
cuidadores trabajan a tiempo completo fuera cuidadores trabajan a tiempo completo fuera 
del hogar y ademdel hogar y ademáás tienen a su cargo el s tienen a su cargo el 
cuidado de los ccuidado de los cóónyuges y los hijos ya que nyuges y los hijos ya que 
estos representan los integrantes estos representan los integrantes ““ddéébiles de la biles de la 
familiafamilia””. Como resultado de ello, los . Como resultado de ello, los 
cuidadores pueden tener una importante carga cuidadores pueden tener una importante carga 
ffíísica y psicolsica y psicolóógica. Por lo tanto, es necesario gica. Por lo tanto, es necesario 
reconocer para ellos sus necesidades como reconocer para ellos sus necesidades como 
personas, sujetas tambipersonas, sujetas tambiéén a padecer de otras n a padecer de otras 
enfermedades, debiendo tomar medidas enfermedades, debiendo tomar medidas 
encaminadas a su salud y bienestar. encaminadas a su salud y bienestar. 
Si bien muchos cuidadores refieren sentirse Si bien muchos cuidadores refieren sentirse 
gratificados, queridos y apreciados como gratificados, queridos y apreciados como 
resultado de sus cuidados, muchos tambiresultado de sus cuidados, muchos tambiéén se n se 
sienten preocupados, frustrados, tristes o sienten preocupados, frustrados, tristes o 
deprimidos. Es importante que el cuidadordeprimidos. Es importante que el cuidador
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aprenda a construir un sistema de apoyo y aprenda a construir un sistema de apoyo y 
ayuda para poder cuidar de su propia persona. ayuda para poder cuidar de su propia persona. 
En ese sentido pueden seguirse las siguientes En ese sentido pueden seguirse las siguientes 
recomendaciones para ellos:recomendaciones para ellos:

1.1.Tome descansos de los cuidados. Tome descansos de los cuidados. 
Encontrar la manera de tomar descansos de Encontrar la manera de tomar descansos de 
los cuidados. Los estudios han demostrado los cuidados. Los estudios han demostrado 
que los cuidados durante perque los cuidados durante perííodos odos 
prolongados de tiempo pueden afectar prolongados de tiempo pueden afectar 
negativamente tanto su salud fnegativamente tanto su salud fíísica y sica y 
psicolpsicolóógica. Tambigica. Tambiéén afectan negativamente n afectan negativamente 
su situacisu situacióón en el empleo y la capacidad n en el empleo y la capacidad 
econeconóómica. Muchos cuidadores informan que mica. Muchos cuidadores informan que 
es difes difíícil equilibrar las necesidades de cuidado cil equilibrar las necesidades de cuidado 
de personas extras al enfermo como pueden de personas extras al enfermo como pueden 
ser padres mayores y otros miembros de la ser padres mayores y otros miembros de la 
familia. Tome descansos tan a menudo como familia. Tome descansos tan a menudo como 
pueda. Tpueda. Tóómese el tiempo (aunque sea breve) mese el tiempo (aunque sea breve) 
para realizar todos los dpara realizar todos los díías una actividad as una actividad 
relajante. Leer un libro, descansar, dar un relajante. Leer un libro, descansar, dar un 
paseo o ejercicio, meditacipaseo o ejercicio, meditacióón u oracin u oracióón. Sn. Sóólo lo 
asegasegúúrese de programar tiempo para usted, si rese de programar tiempo para usted, si 
bien puede parecer egobien puede parecer egoíísta, le ayudarsta, le ayudaráán a n a 
"recargar" y ser un mejor cuidador."recargar" y ser un mejor cuidador.

2.2. Tome sus medicinas y vigile su propia salud Tome sus medicinas y vigile su propia salud 
con la misma diligencia y atencicon la misma diligencia y atencióón que pone a n que pone a 
su paciente.su paciente.

3. Hacer ejercicio con regularidad. Incluso un 3. Hacer ejercicio con regularidad. Incluso un 
breve paseo diario puede ayudarle a mantener breve paseo diario puede ayudarle a mantener 
su condicisu condicióón fn fíísica, reducir el riesgo de sica, reducir el riesgo de dede
ciertas enfermedades ciertas enfermedades cardiocardio y y 
cerebrovascularescerebrovasculares producto del sedentarismo y producto del sedentarismo y 
ademademáás proporcionar beneficio psicols proporcionar beneficio psicolóógico.gico.

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

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

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

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

7. Considere la posibilidad de unirse a un 7. Considere la posibilidad de unirse a un 
grupo de apoyo. Mgrupo de apoyo. Máás del 75% de los s del 75% de los 
cuidadores informa que el aislamiento es la cuidadores informa que el aislamiento es la 
causa mcausa máás frecuente de estrs frecuente de estréés. Venza el temor s. Venza el temor 
a expresar sentimientos de frustracia expresar sentimientos de frustracióón y sobre n y sobre 
todo de depresitodo de depresióón ante el desgaste sufrido con n ante el desgaste sufrido con 
el cuidado del paciente.el cuidado del paciente.

EnEn conclusiconclusióón podemos afirmar con n podemos afirmar con 
seguridad, que luego de haber superado el seguridad, que luego de haber superado el 
impacto inicial de la noticia de un paciente impacto inicial de la noticia de un paciente 
enfermo deben considerarse todos estos enfermo deben considerarse todos estos 
aspectos praspectos práácticos en el cticos en el ““cuidado del cuidado del 
cuidadorcuidador”” el cual a nuestro juicio  DEBE el cual a nuestro juicio  DEBE 
COMENZAR al mismo tiempo que el cuidado COMENZAR al mismo tiempo que el cuidado 
del paciente y nodel paciente y no
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esperar a tener manifestaciones de deterioro esperar a tener manifestaciones de deterioro 
del estado de ánimo o peor aún de la salud del estado de ánimo o peor aún de la salud 
física para buscar apoyo.física para buscar apoyo.
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Toda enfermedad crToda enfermedad cróónico degenerativa nico degenerativa 
conlleva desgaste fconlleva desgaste fíísico y emocional  tanto sico y emocional  tanto 
para el paciente como para sus familiares  y para el paciente como para sus familiares  y 
muchas de las situaciones que se van muchas de las situaciones que se van 
presentando con la progresipresentando con la progresióón de la n de la 
enfermedad estenfermedad estáán relacionadas o se n relacionadas o se 
acompaacompaññan de sentimientos de culpa, por lo an de sentimientos de culpa, por lo 
que resulta interesante detenerse un momento que resulta interesante detenerse un momento 
a reflexionar acerca de: a reflexionar acerca de: ¿¿ququéé es la culpa?, es la culpa?, ¿¿de de 
donde surge? y sobre todo donde surge? y sobre todo ¿¿ququéé se puede se puede 
hacer al respecto?; ya que hacer al respecto?; ya que éésta puede afectar y sta puede afectar y 
modificar las condiciones de salud mental  de modificar las condiciones de salud mental  de 
los individuos, y en nuestro interlos individuos, y en nuestro interéés directo, de s directo, de 
los pacientes con ELA y sus familias.los pacientes con ELA y sus familias.

Debido a que el tema de la culpa es muy Debido a que el tema de la culpa es muy 
complejo y controvertido desde los diferentes complejo y controvertido desde los diferentes 
enfoques y autores  que se dedican a enfoques y autores  que se dedican a 
estudiarla, identificarla y atenderla elijo en estudiarla, identificarla y atenderla elijo en 
primera instancia para reflexionar primera instancia para reflexionar ¿¿ququéé es y de es y de 
donde surge?, apoyarme en la teordonde surge?, apoyarme en la teoríía a 
psicoanalpsicoanalíítica de tica de SigmundSigmund FreudFreud que a travque a travéés s 
de las tres instancias que incluye para explicar de las tres instancias que incluye para explicar 
el comportamiento de la mente como son: El el comportamiento de la mente como son: El 
Ello , Yo y Ello , Yo y SuperySuperyóó ; y las luchas que ; y las luchas que 
internamente  entre ellas se llevan a cabo en el internamente  entre ellas se llevan a cabo en el 
individuo nos permiten aclarar de donde surge individuo nos permiten aclarar de donde surge 
la culpa.la culpa.

La funciLa funcióón especn especíífica de cada entidad o fica de cada entidad o 
elemento de la teorelemento de la teoríía de a de FreudFreud no siempre es no siempre es 
clara e incluso se entremezclan en diferentes clara e incluso se entremezclan en diferentes 
niveles. Asniveles. Asíí la personalidad de acuerdo a este la personalidad de acuerdo a este 
modelo estmodelo estáá constituida por fuerzas diferentes constituida por fuerzas diferentes 
en conflicto inevitable.en conflicto inevitable.

““El El ElloEllo ((idid) es la parte primitiva, ) es la parte primitiva, 
desorganizada e innata de la personalidad, desorganizada e innata de la personalidad, 
cuyo cuyo úúnico propnico propóósito es reducir la tensisito es reducir la tensióónn

creada por pulsiones primitivas relacionadas creada por pulsiones primitivas relacionadas 
con el hambre, lo sexual, la agresicon el hambre, lo sexual, la agresióón y los n y los 
impulsos irracionales. Comprende todo lo que impulsos irracionales. Comprende todo lo que 
se hereda o estse hereda o estáá presente al nacer, se presenta presente al nacer, se presenta 
de forma pura en nuestro inconsciente. de forma pura en nuestro inconsciente. 
Representa nuestros impulsos, necesidades y Representa nuestros impulsos, necesidades y 
deseos mdeseos máás elementales. Constituye, segs elementales. Constituye, segúún n 
Freud, el motor del pensamiento y el Freud, el motor del pensamiento y el 
comportamiento humano. Opera de acuerdo comportamiento humano. Opera de acuerdo 
con el principio del placer y desconoce las con el principio del placer y desconoce las 
demandas de la realidad. Alldemandas de la realidad. Allíí existen las existen las 
contradicciones, lo ilcontradicciones, lo ilóógico, al igual que los gico, al igual que los 
suesueñños. Representa la necesidad bos. Representa la necesidad báásica del ser sica del ser 
de cubrir sus necesidades fisiolde cubrir sus necesidades fisiolóógicas gicas 
inmediatamente y sin considerar las inmediatamente y sin considerar las 
consecuencias. La necesidad de obtener consecuencias. La necesidad de obtener 
comida la agresividad ascomida la agresividad asíí como la bcomo la búúsqueda squeda 
del sexo, son respuestas del del sexo, son respuestas del ElloEllo a diferentes a diferentes 
situaciones. Es decir, es el situaciones. Es decir, es el 
inconscienteinconsciente............””....... tambi....... tambiéén el ello presenta n el ello presenta 
el campo ideal donde se enfrentan lo que el campo ideal donde se enfrentan lo que 
FreudFreud denomina pulsiones de vida (Eros) y de denomina pulsiones de vida (Eros) y de 
muerte (muerte (ThanatosThanatos).).

““El El YoYo (Ego) tiene como fin cumplir de (Ego) tiene como fin cumplir de 
manera realista los deseos y demandas del manera realista los deseos y demandas del 
Ello con el mundo exterior, a la vez Ello con el mundo exterior, a la vez 
conciliconciliáándose con las exigencias del ndose con las exigencias del SuperySuperyóó. . 
El Yo evoluciona segEl Yo evoluciona segúún la edad y sus distintas n la edad y sus distintas 
exigencias del Ello actuando como un exigencias del Ello actuando como un 
intermediario contra el mundo externo. El yo intermediario contra el mundo externo. El yo 
sigue al principio de realidad, satisfaciendo sigue al principio de realidad, satisfaciendo 
los impulsos del Ello de una manera los impulsos del Ello de una manera 
apropiada. Utiliza razonamiento realista apropiada. Utiliza razonamiento realista 
caractercaracteríístico de los procesos secundarios que stico de los procesos secundarios que 
se podrse podríían originar. Como ejecutor de la an originar. Como ejecutor de la 
personalidad, el Yo tiene que medir entre las personalidad, el Yo tiene que medir entre las 
tres fuerzas que le exigen: el mundo de latres fuerzas que le exigen: el mundo de la

Reflexiones sobre el sentimiento de culpa y los procesos  de dueReflexiones sobre el sentimiento de culpa y los procesos  de duelo en los lo en los 
pacientes con ela y  sus familiaspacientes con ela y  sus familias
Por Ttlga. MarPor Ttlga. Maríía Eugenia Espinosa Esparzaa Eugenia Espinosa Esparza
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realidad, el Ello y el Superyrealidad, el Ello y el Superyóó, el yo tiene que , el yo tiene que 
conservar su propia autonomconservar su propia autonomíía por el a por el 
mantenimiento de su organizacimantenimiento de su organizacióón integrada. n integrada. 
Ego significa yo en latEgo significa yo en latíín (la palabra alemana n (la palabra alemana 
original que Freud haboriginal que Freud habíía aplicado era Ich). a aplicado era Ich). 
Aunque en sus escrituras tempranas Freud Aunque en sus escrituras tempranas Freud 
comparcomparóó el Yo con nuestro sentido del uno el Yo con nuestro sentido del uno 
mismo, en adelante comenzmismo, en adelante comenzóó a retratarlo ma retratarlo máás s 
como un sistema de funciones pscomo un sistema de funciones psííquicas tales quicas tales 
como realidadcomo realidad--prueba, defensa, sprueba, defensa, sííntesis de la ntesis de la 
informaciinformacióón, funcionamiento intelectual, n, funcionamiento intelectual, 
memoria y similares. Es la consciencia memoria y similares. Es la consciencia 
propiamente dicha. Es el ente que actpropiamente dicha. Es el ente que actúúa como a como 
regulador entre las demandas del Ello y del regulador entre las demandas del Ello y del 
SuperySuperyóó. Se basa en un concepto realista del . Se basa en un concepto realista del 
mundo para adaptarse al mundo. Casi mundo para adaptarse al mundo. Casi 
ejemplificado como un poder o una persona ejemplificado como un poder o una persona 
dentro de la mente, que nos presta atencidentro de la mente, que nos presta atencióón en n en 
todo momento, incluso en nuestras acciones todo momento, incluso en nuestras acciones 
mmáás s ííntimas, esta observacintimas, esta observacióón no es lo mismo n no es lo mismo 
que una persecucique una persecucióón, pero no esta muy lejos n, pero no esta muy lejos 
de serlo. Todas las acciones ejecutadas, son de serlo. Todas las acciones ejecutadas, son 
analizadas por el Yo y a menudo se les analizadas por el Yo y a menudo se les 
comunica los resultados: comunica los resultados: ““ahora debe decir ahora debe decir 
estoesto……””, , ““ahora deberahora deberáá salirsalir””. Amenazando . Amenazando 
con el castigo en caso de incumplimiento. El con el castigo en caso de incumplimiento. El 
Yo, en su observaciYo, en su observacióón nos permite reconocer n nos permite reconocer 
las acciones que realizamos, la oportunidad de las acciones que realizamos, la oportunidad de 
elegir el camino a seguir, y razonar los elegir el camino a seguir, y razonar los 
impulsos que realizimpulsos que realizáábamos con tal de no ceder bamos con tal de no ceder 
lugar a la liberacilugar a la liberacióón libidinosa, y velar por la n libidinosa, y velar por la 
integridad general de la realidad. Es el primer integridad general de la realidad. Es el primer 
paso del reconocimiento, para afrontar las paso del reconocimiento, para afrontar las 
alegralegríías, culpabilidad o castigo.as, culpabilidad o castigo.””

Y finalmente el Y finalmente el SuperySuperyóó::

““El El SuperySuperyóó ((SuperegoSuperego) es la parte que ) es la parte que 
contrarresta al Ello, representa los contrarresta al Ello, representa los 
pensamientos morales y pensamientos morales y ééticos. Consta de dos ticos. Consta de dos 
subsistemas: la Conciencia y el ideal del Yo. subsistemas: la Conciencia y el ideal del Yo. 
La conciencia se refiere a la capacidad para laLa conciencia se refiere a la capacidad para la

autoevaluaciautoevaluacióón, la crn, la críítica y el reproche. El tica y el reproche. El 
Ideal del yo es una de conductas aprobadas y Ideal del yo es una de conductas aprobadas y 
recompensadas. Es la fuente de orgullo y un recompensadas. Es la fuente de orgullo y un 
concepto de quien pensamos deberconcepto de quien pensamos deberííamos ser. amos ser. 
Es la expresiEs la expresióón interna del individuo con n interna del individuo con 
relacirelacióón a la moral de la sociedad. Se refiere a n a la moral de la sociedad. Se refiere a 
la fuerza que induce al individuo a seguir los la fuerza que induce al individuo a seguir los 
ccóódigos digos ééticos de conducta impuestos por la ticos de conducta impuestos por la 
sociedad en la que se encuentra. Freud sociedad en la que se encuentra. Freud 
considera la conciencia moral, la considera la conciencia moral, la 
autoobservaciautoobservacióón, la formacin, la formacióón de ideales, n de ideales, 
como funciones del Superycomo funciones del Superyóó. Act. Actúúa en a en 
contraposicicontraposicióón directa a los impulsos del n directa a los impulsos del 
ElloEllo..””

EstEstáás instancias conviven dentro del mismo s instancias conviven dentro del mismo 
individuo, y por las caracterindividuo, y por las caracteríísticas descritas sticas descritas 
anteriormente es evidente que el anteriormente es evidente que el SuperySuperyóó se se 
entiende como una instancia crentiende como una instancia críítica y punitiva tica y punitiva 
con respecto al Yo e introduce la culpabilidad con respecto al Yo e introduce la culpabilidad 
entre una y otra instancia del aparato psentre una y otra instancia del aparato psííquico, quico, 
por lo tanto por lo tanto ““El sentimiento de culpabilidad es El sentimiento de culpabilidad es 
la percepcila percepcióón que, en el Yo, corresponde a  n que, en el Yo, corresponde a  
esta cresta críítica del tica del SuperyoSuperyo””. Algo que se debe . Algo que se debe 
tomar en consideracitomar en consideracióón es que el sentimiento n es que el sentimiento 
de culpa puede ser en parte inconsciente.de culpa puede ser en parte inconsciente.

Otros autores dentro del marco psicoanalOtros autores dentro del marco psicoanalíítico, tico, 
como Lecomo Leóón n GrinbergGrinberg nos hablan de que el nos hablan de que el 
concepto de la culpa  pertenece a un  grupo de concepto de la culpa  pertenece a un  grupo de 
problemas que no estproblemas que no estáán definitivamente n definitivamente 
estudiados y definidos en el campo de la estudiados y definidos en el campo de la 
investigaciinvestigacióón psicoanaln psicoanalíítica y que la forma en tica y que la forma en 
que participan para generar y desarrollar que participan para generar y desarrollar 
diferentes neurosis o psicosis en los diferentes neurosis o psicosis en los 
individuos  pudiera ser entendida mindividuos  pudiera ser entendida máás s 
ffáácilmente si se les estudia tomando en cilmente si se les estudia tomando en 
consideraciconsideracióón dos tipos de culpa; la culpa n dos tipos de culpa; la culpa 
persecutoria y la culpa depresiva. Donde la persecutoria y la culpa depresiva. Donde la 
primera se relaciona con el instinto de muerte primera se relaciona con el instinto de muerte 
y la segunda con el instinto de vida.y la segunda con el instinto de vida.
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AsAsíí mismo coinciden en que ambas se mismo coinciden en que ambas se 
relacionan con los conflictos de los primeros relacionan con los conflictos de los primeros 
perperííodos de la vida y necesariamente con la odos de la vida y necesariamente con la 
apariciaparicióón del Superyo, instancia psn del Superyo, instancia psííquica que quica que 
tiene que ver con  diferentes ctiene que ver con  diferentes cóódigos y reglas digos y reglas 
de de ““autoridadesautoridades”” externas al individuo (como externas al individuo (como 
la familia, la escuela, la(s) diferentes la familia, la escuela, la(s) diferentes 
religiones, etc.) pero que se van integrando al religiones, etc.) pero que se van integrando al 
individuo como parte de individuo como parte de éél y configuran una l y configuran una 
parte de su Self  o aparato Psparte de su Self  o aparato Psííquico.  (Ello Yo quico.  (Ello Yo 
y Superyo)y Superyo)

Otro aspecto importante que destaca el autor  Otro aspecto importante que destaca el autor  
es que la culpa estes que la culpa estáá relacionada con la relacionada con la 
elaboracielaboracióón de los diferentes duelos que n de los diferentes duelos que 
durante su vida viven los individuos, y que si durante su vida viven los individuos, y que si 
predomina la culpa persecutoria es mpredomina la culpa persecutoria es máás s 
probable que se aparezcan duelos patolprobable que se aparezcan duelos patolóógicos, gicos, 
por el contrario al estar presente la culpa por el contrario al estar presente la culpa 
depresiva crea la posibilidad de una autdepresiva crea la posibilidad de una autééntica ntica 
reparacireparacióón del objeto y del n del objeto y del SelfSelf dadaññados. De ados. De 
acuerdo a la  Dra. Rebeca acuerdo a la  Dra. Rebeca GrinbergGrinberg esta esta 
úúltima  requiere un grado mltima  requiere un grado máás elevado de s elevado de 
madurez emocional, asmadurez emocional, asíí como sentimientos de como sentimientos de 
pena  y preocupacipena  y preocupacióón por el objeto y deseos de n por el objeto y deseos de 
reparacireparacióón.n.

Destaca la doctora Destaca la doctora GrinbergGrinberg que al estudiar que al estudiar 
la evolucila evolucióón de los duelos descubrin de los duelos descubrióó que toda que toda 
ppéérdida de objeto (en este caso de la salud por rdida de objeto (en este caso de la salud por 
la ELA) inclula ELA) incluíía tambia tambiéén la pn la péérdida de rdida de 
aspectos del propio aspectos del propio SelfSelf colocados en el colocados en el 
objeto (es decir no solo es la pobjeto (es decir no solo es la péérdida de los rdida de los 
aspectos faspectos fíísicos , sino ademsicos , sino ademáás de aquellos s de aquellos 
problemas de problemas de identidadidentidad del individuo a nivel del individuo a nivel 
pspsííquico que implican angustia y el temor al quico que implican angustia y el temor al 
cambio y tal vez incluso a perderse y cambio y tal vez incluso a perderse y no serno ser o o 
no pertenecerno pertenecer ya mas, aspectos que deben ser ya mas, aspectos que deben ser 
atendidos adecuadamente.atendidos adecuadamente.

Otros autores como Norberto Otros autores como Norberto LevyLevy utilizan utilizan 
la clasificacila clasificacióón de Culpa funcional y culpa n de Culpa funcional y culpa 
disfuncional  asdisfuncional  asíí como connotaciones como como connotaciones como 
culpadorculpador, que corresponder, que corresponderíía al  a al  superysuperyóó yy

culpado lo inherente al Yo; y destaca la culpado lo inherente al Yo; y destaca la 
importancia de flexibilizar el proceso de importancia de flexibilizar el proceso de 
significacisignificacióón de los cn de los cóódigos establecidos en el digos establecidos en el 
SuperySuperyóó de acuerdo a las nuevas realidades de acuerdo a las nuevas realidades 
que vive el individuo. Es decir que las dos que vive el individuo. Es decir que las dos 
instancias estinstancias estáán, para complementarse  y no n, para complementarse  y no 
para hundirse.para hundirse.

Por lo anterior es necesario revisar cPor lo anterior es necesario revisar cóómo,  mo,  
los procesos de elaboracilos procesos de elaboracióón de duelo de los n de duelo de los 
pacientes con ELA y sus familias  estpacientes con ELA y sus familias  estáán n 
siendo afectados  por sentimientos de culpa siendo afectados  por sentimientos de culpa 
aunque esta no sea de forma consciente, de lo aunque esta no sea de forma consciente, de lo 
contrario se pueden alargar en tiempo o contrario se pueden alargar en tiempo o 
incluso llevarlos a formas patolincluso llevarlos a formas patolóógicas, si se gicas, si se 
sigue tratando de vivir con los mismos sigue tratando de vivir con los mismos 
ccóódigos digos internalizadosinternalizados para un determinado para un determinado 
rol cuando por la incapacidad frol cuando por la incapacidad fíísica que sica que 
genera la ELA, esos roles tanto en el paciente genera la ELA, esos roles tanto en el paciente 
como en sus familiares ya no pueden como en sus familiares ya no pueden 
desempedesempeññarse.  Todo esto puede generar arse.  Todo esto puede generar 
mucho mucho autorreprocheautorreproche, resentimiento y , resentimiento y 
sufrimiento y posiblemente estancarse en la sufrimiento y posiblemente estancarse en la 
fase de Ira  sin posibilidad de avance hacia la fase de Ira  sin posibilidad de avance hacia la 
aceptaciaceptacióón.n.

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

““En nuestra vida experimentamos multitud En nuestra vida experimentamos multitud 
de situaciones que nos despiertan sentimientos de situaciones que nos despiertan sentimientos 
y emociones. Unos son de alegry emociones. Unos son de alegríía y regocijo, y a y regocijo, y 
estimulan la risa e incluso el llanto de estimulan la risa e incluso el llanto de 
emociemocióón. Otros son de tristeza y dolor, y nos n. Otros son de tristeza y dolor, y nos 
llevan al silencio y al desconsuelo. Esto llevan al silencio y al desconsuelo. Esto 
úúltimo sucede con el sentimiento de culpa. ltimo sucede con el sentimiento de culpa. 
Cuando aparece, si no se sabe manejar Cuando aparece, si no se sabe manejar 
correctamente, puede conducirnos al bloqueo correctamente, puede conducirnos al bloqueo 
y al encierro en nosotros mismos. Sery al encierro en nosotros mismos. Ser
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consciente de ello nos ayudarconsciente de ello nos ayudaráá a superarlo y a a superarlo y a 
encauzar el juicio sobre nuestra persona sin encauzar el juicio sobre nuestra persona sin 
convertir la culpa en castigo. convertir la culpa en castigo. 

¿¿Por quPor quéé la culpa es tan fuerte?la culpa es tan fuerte?

La culpa estLa culpa estáá conectada con el instinto de conectada con el instinto de 
muerte y con la autodestruccimuerte y con la autodestruccióón. Mal asumida, n. Mal asumida, 
arrastra a la persona a la pasividad, dejarrastra a la persona a la pasividad, dejáándola ndola 
en una situacien una situacióón de indefensin de indefensióón y a merced de n y a merced de 
que alguien o algo externo le libere de ella. que alguien o algo externo le libere de ella. 
Esa persona, ideologEsa persona, ideologíía o creencia alcanza tal a o creencia alcanza tal 
poder que impedirpoder que impediráá ejercer la propia ejercer la propia 
responsabilidad. responsabilidad. 

El sentimiento de culpa nos influye tanto El sentimiento de culpa nos influye tanto 
porque tenemos miedo a ser abandonados y porque tenemos miedo a ser abandonados y 
nos dificulta el responsabilizarnos de nuestra nos dificulta el responsabilizarnos de nuestra 
propia vida. Se teme al abandono pues la propia vida. Se teme al abandono pues la 
necesidad de ser amados y aceptados es una necesidad de ser amados y aceptados es una 
aspiraciaspiracióón innata en todos nosotros, y cuando n innata en todos nosotros, y cuando 
la culpa se interioriza contra nosotros mismos, la culpa se interioriza contra nosotros mismos, 
dejamos de creer en nuestra valdejamos de creer en nuestra valíía personal y a personal y 
nos juzgamos no merecedores del amor. Como nos juzgamos no merecedores del amor. Como 
consecuencia, intentamos ser como creemos consecuencia, intentamos ser como creemos 
que las otras personas quieren que seamos, y que las otras personas quieren que seamos, y 
asasíí evitar que nos abandonen. Pero sucede que evitar que nos abandonen. Pero sucede que 
nuestra verdadera forma de ser termina nuestra verdadera forma de ser termina 
manifestmanifestáándose, y el miedo al abandono se ndose, y el miedo al abandono se 
incrementa. Surge entonces la agresividad incrementa. Surge entonces la agresividad 
hacia uno mismo a travhacia uno mismo a travéés del s del autorreprocheautorreproche y y 
la crla críítica constante, con el proptica constante, con el propóósito de sito de 
redimirse y ser capaz de ser dueredimirse y ser capaz de ser dueñño de la o de la 
propia vida. Pero spropia vida. Pero sóólo se consigue interiorizar lo se consigue interiorizar 
cada vez mcada vez máás la desvaloracis la desvaloracióón personal, y la n personal, y la 
redenciredencióón nunca llega, pues buscamos que n nunca llega, pues buscamos que 
alguien nos libere. Y no es posible, ya que es alguien nos libere. Y no es posible, ya que es 
la culpa la que nos impide ser libres, no los la culpa la que nos impide ser libres, no los 
otros. otros. 

¿¿CCóómo sabemos que la culpa nos amenaza?mo sabemos que la culpa nos amenaza?

SeSeññales fales fíísicas (presisicas (presióón en el pecho, dolor de n en el pecho, dolor de 
estestóómago, de cabeza, de espalda), semago, de cabeza, de espalda), seññales ales 

emocionales (nerviosismo, desasosiego, emocionales (nerviosismo, desasosiego, 
agresividad, irascibilidad) y seagresividad, irascibilidad) y seññales mentales ales mentales 
(pensamientos de autoacusaciones y (pensamientos de autoacusaciones y 
autorreproches) nos alertan de que la culpa autorreproches) nos alertan de que la culpa 
estestáá siendo mal administrada. siendo mal administrada. 

Hay seHay seññales fales fíísicas que nos avisan de que sicas que nos avisan de que 
estamos administrando mal la sensaciestamos administrando mal la sensacióón de n de 
culpa.culpa.

Es mEs máás probable que sea ass probable que sea asíí cuando cuando 
mantenemos un sistema de pensamiento mantenemos un sistema de pensamiento 
polarizado (pensamos que las cosas son polarizado (pensamos que las cosas son 
blancas o negras, buenas o malas, y no blancas o negras, buenas o malas, y no 
admitimos el tadmitimos el téérmino medio); negativo (tan rmino medio); negativo (tan 
ssóólo tenemos en cuenta los detalles negativos lo tenemos en cuenta los detalles negativos 
y ademy ademáás los magnificamos, sin atender a los s los magnificamos, sin atender a los 
aspectos positivos); raspectos positivos); ríígido (nos basamos en un gido (nos basamos en un 
sistema de normas estricto donde el deber sistema de normas estricto donde el deber 
prevalece en todas nuestras acciones), prevalece en todas nuestras acciones), 
sobredimensionado (abandonamos la sobredimensionado (abandonamos la 
responsabilidad de nuestra vida y pasamos a responsabilidad de nuestra vida y pasamos a 
responsabilizarnos de las vidas de los demresponsabilizarnos de las vidas de los demáás y s y 
de cuanto ocurre a nuestro alrededor) o de cuanto ocurre a nuestro alrededor) o 
perfeccionista (el nivel de exigencia lo perfeccionista (el nivel de exigencia lo 
colocamos en la perfeccicolocamos en la perfeccióón y n y éésta en todos los sta en todos los 
actos que llevemos a cabo). actos que llevemos a cabo). 

Como todo sentimiento, la culpa estComo todo sentimiento, la culpa estáá
precedida y es consecuencia de la escala de precedida y es consecuencia de la escala de 
valores con que nos regimos en la vida. Si se valores con que nos regimos en la vida. Si se 
produce un desencuentro entre nuestro ideal produce un desencuentro entre nuestro ideal 
de cde cóómo ha de ser nuestro comportamiento y mo ha de ser nuestro comportamiento y 
la realidad vivida, causarla realidad vivida, causaráá dolorosos dolorosos 
conflictos personales que desembocarconflictos personales que desembocaráán en la n en la 
generacigeneracióón de alguna de las tres maneras de n de alguna de las tres maneras de 
reaccionar ante los acontecimientos: reaccionar ante los acontecimientos: 

••Reacciones Reacciones intrapunitivasintrapunitivas: nos sentimos : nos sentimos 
culpables exclusivos de todo lo ocurrido. culpables exclusivos de todo lo ocurrido. 

••Reacciones Reacciones extrapunitivasextrapunitivas: culpabilizamos : culpabilizamos 
de todo, inclusive de nuestros males, a los de todo, inclusive de nuestros males, a los 
demdemáás,  como forma de s,  como forma de desresponsabilizarnosdesresponsabilizarnos
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••ante lo sucedido. ante lo sucedido. 

••Reacciones impunitivasReacciones impunitivas: pensamos que : pensamos que 
nadie tiene la culpa de nada, que son las nadie tiene la culpa de nada, que son las 
circunstancias sin mcircunstancias sin máás. Esta forma de razonar s. Esta forma de razonar 
puede tener de bueno el conseguir descargar el puede tener de bueno el conseguir descargar el 
agobio y no hacer magobio y no hacer máás penosa la situacis penosa la situacióón, n, 
pero como contrapartida, y habrpero como contrapartida, y habráá que estar que estar 
alerta, se puede caer en la simplificacialerta, se puede caer en la simplificacióón y la n y la 
irresponsabilidad. irresponsabilidad. 

Culpa sCulpa síí, pero no castigo, pero no castigo

Cuanta mayor concordancia exista entre Cuanta mayor concordancia exista entre 
nuestro pensar y actuar, y cuanto mnuestro pensar y actuar, y cuanto máás lejos se s lejos se 
mantenga nuestro razonamiento de absolutos, mantenga nuestro razonamiento de absolutos, 
rigideces y perfeccionismos, menos veces se rigideces y perfeccionismos, menos veces se 
nos generarnos generaráá el sentimiento de culpa. Pero sin el sentimiento de culpa. Pero sin 
duda, cuando somos incoherentes, el duda, cuando somos incoherentes, el 
sentimiento de culpa aparece. En ese sentimiento de culpa aparece. En ese 
momento, en la medida en que aparquemos la momento, en la medida en que aparquemos la 
descalificacidescalificacióón y el castigo, nos liberaremos n y el castigo, nos liberaremos 
de la paralizacide la paralizacióón y mantendremos la n y mantendremos la 
suficiente fluidez interna que nos llevarsuficiente fluidez interna que nos llevaráá a a 
abordar nuestras faltas de coherencia como abordar nuestras faltas de coherencia como 
problemas a resolver y no como losas problemas a resolver y no como losas 
autodestructivas. autodestructivas. 

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

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

·· Una seUna seññal, que sirve para cuestionarnos al, que sirve para cuestionarnos 
ccóómo hacemos lo que estamos haciendo. A mo hacemos lo que estamos haciendo. A 
veces es bueno que nos encontremos en veces es bueno que nos encontremos en 
entredicho: las revisiones personales entredicho: las revisiones personales 
posibilitan nuestro enriquecimiento. posibilitan nuestro enriquecimiento. 

··

Un momento de reflexiUn momento de reflexióón y ann y anáálisis de lisis de 
por qupor quéé nos surge, sin entrar a desvalorizarnos nos surge, sin entrar a desvalorizarnos 
ni a hundirnos en el desasosiego y el ni a hundirnos en el desasosiego y el 
sufrimiento. sufrimiento. 

·· Un diUn diáálogo interior que nos lleve a designar logo interior que nos lleve a designar 
y concretar cuy concretar cuáál es la conducta por la que l es la conducta por la que 
sentimos la culpa. sentimos la culpa. 

·· La bLa búúsqueda de soluciones, o en su defecto squeda de soluciones, o en su defecto 
alternativas a calternativas a cóómo reparar el damo reparar el dañño causado. o causado. 

·· La peticiLa peticióón de perdn de perdóón a las personas n a las personas 
afectadas por nuestra conducta. afectadas por nuestra conducta. 

Si el sentimiento de culpa nos afecta de tal Si el sentimiento de culpa nos afecta de tal 
forma que nos conduce a una situaciforma que nos conduce a una situacióón n 
emocional que nos impide un anemocional que nos impide un anáálisis claro, lisis claro, 
conviene acudir a un profesional para que conviene acudir a un profesional para que 
pueda ayudarnos a encontrar las soluciones pueda ayudarnos a encontrar las soluciones 
adecuadas. adecuadas. 

Sacar lo positivo de la culpaSacar lo positivo de la culpa

Si ante la culpa no ejercemos nuestra Si ante la culpa no ejercemos nuestra 
responsabilidad y nos sumimos en la responsabilidad y nos sumimos en la 
paralizaciparalizacióón del miedo, caeremos en la n del miedo, caeremos en la 
descalificacidescalificacióón personal (somos malos, n personal (somos malos, 
egoegoíístas....) y en el stas....) y en el autocastigoautocastigo (agresividad (agresividad 
que provoca sufrimiento). Pero tambique provoca sufrimiento). Pero tambiéén n 
podemos ver en su manifestacipodemos ver en su manifestacióón una funcin una funcióón n 
saludable, pues nos hace conscientes del saludable, pues nos hace conscientes del 
conflicto y, a partir de ahconflicto y, a partir de ahíí, seremos capaces de , seremos capaces de 
analizar las soluciones y dar los pasos analizar las soluciones y dar los pasos 
oportunos que restablezcan nuestro vivir oportunos que restablezcan nuestro vivir 
coherente. coherente. 

Podremos descubrir que la trasgresiPodremos descubrir que la trasgresióón de la n de la 
norma que provoca la culpa se produce norma que provoca la culpa se produce 
porque: porque: 

·· Nos guiamos por un sistema de pensamiento Nos guiamos por un sistema de pensamiento 
polarizado, rpolarizado, ríígido, negativo, gido, negativo, 
sobredimensionado o perfeccionista. sobredimensionado o perfeccionista. 
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Existen unas circunstancias especiales, en Existen unas circunstancias especiales, en 
la que hay que tener en cuenta nuestras la que hay que tener en cuenta nuestras 
necesidades del momento, Pretendinecesidades del momento, Pretendiééndolo o ndolo o 
no, nuestra actuacino, nuestra actuacióón no se adecua a nuestros n no se adecua a nuestros 
valores. valores. 

Si se trata de los dos primeros casos, Si se trata de los dos primeros casos, 
comprobamos que el ccomprobamos que el cóódigo no es inamovible digo no es inamovible 
y por tanto podemos flexibilizar, y por tanto podemos flexibilizar, 
contextualizar y dar mcontextualizar y dar máás precisis precisióón y n y 
puntualizacipuntualizacióón a la norma transgredida. No se n a la norma transgredida. No se 
trata de destruir la norma, sino de enriquecerla trata de destruir la norma, sino de enriquecerla 
despojdespojáándola de su rigidez. Si la culpa se ndola de su rigidez. Si la culpa se 
presenta por haber sido incoherentes con presenta por haber sido incoherentes con 
nuestro sistema de valores, habremos de nuestro sistema de valores, habremos de 
responsabilizarnos de las consecuencias, responsabilizarnos de las consecuencias, 
hacernos cargo de lo que hacernos cargo de lo que ééstas supongan y stas supongan y 
pedir perdpedir perdóón a quien haya resultado dan a quien haya resultado daññado ado 
por nuestro comportamiento. por nuestro comportamiento. 
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2.2.httphttp://://revista.consumer.esrevista.consumer.es//webweb/es/20041101//es/20041101/
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impresa, noviembre de 2004impresa, noviembre de 2004
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EDITORES S.A.EDITORES S.A.
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Mi nombre es Maria Guadalupe y hoy quiero compartir con 

Mi nombre es Maria Guadalupe y hoy quiero compartir con 

ustedes parte de la vida de mi mami su nombre es Andrea  

ustedes parte de la vida de mi mami su nombre es Andrea  

MarchMarcháánt Dnt Dáávila, una sevila, una seññora con todas las letras, una dama 
ora con todas las letras, una dama 

para mi: ejemplo de responsabilidad , de trabajo, esfuerzo, una 

para mi: ejemplo de responsabilidad , de trabajo, esfuerzo, una 

persona que me ensepersona que me enseñño que no habo que no habíía limites, que lo que a limites, que lo que 

querqueríías era posible  lograrlo, sas era posible  lograrlo, síí te aplicabas al 100% en ello
te aplicabas al 100% en ello

Fue una mujer fuerte que sin apoyo de nadie nos saco 

Fue una mujer fuerte que sin apoyo de nadie nos saco 

adelante aun contra toda adversidad, que trabajo demasiado, 

adelante aun contra toda adversidad, que trabajo demasiado, 

mas allmas alláá de sus propias fuerzas, una persona que lo dio todo y 
de sus propias fuerzas, una persona que lo dio todo y 

que no recibique no recibióó lo que mereclo que merecíía  pues tuvo que padecer esclerosis 
a  pues tuvo que padecer esclerosis 

lateral lateral AmiotrAmiotróóficafica,( ELA ) fue una persona muy respetuosa de 
,( ELA ) fue una persona muy respetuosa de 

la vida de los demla vida de los demáás, que se gano el caris, que se gano el cariñño de conocidos, o de conocidos, 

vecinos, familiares y amigos y de su familia, una mujer que 

vecinos, familiares y amigos y de su familia, una mujer que 

hasta el hasta el úúltimo dltimo díía tuvo fe, en que algo pod
a tuvo fe, en que algo podíía ocurrir y que le a ocurrir y que le 

podrpodríía desaparecer:a desaparecer:

la enfermedad que tan repentinamente le llego, que probo todas 

la enfermedad que tan repentinamente le llego, que probo todas 

las formas alternativas, que tomaba lo que fuera necesario  y 

las formas alternativas, que tomaba lo que fuera necesario  y 

hacia lo que fuera por curarse.
hacia lo que fuera por curarse.

Es impresionante como al leer las anteriores cartas que me 

Es impresionante como al leer las anteriores cartas que me 

enviaron ustedes de otros pacientes con la misma enfermedad, 

enviaron ustedes de otros pacientes con la misma enfermedad, 

parecparecíía que estuviera leyendo la descripci
a que estuviera leyendo la descripcióón de ella, es n de ella, es 

frustrante como esta enfermedad logra transformar la vida 

frustrante como esta enfermedad logra transformar la vida 

diaria  de quien la padece, mi 
diaria  de quien la padece, mi mamimami siempre fue una persona 

siempre fue una persona 

activa, trabajadora, independiente, que se tuvo que enfrentar a 

activa, trabajadora, independiente, que se tuvo que enfrentar a 

una vida dura desde su ni
una vida dura desde su niññez, ella naciez, ella nacióó el 2 de enero de 1935, el 2 de enero de 1935, 

en San en San LuisLuis PotosPotosíí, fue la cuarta hija de un total de 12 
, fue la cuarta hija de un total de 12 

hermanos, ella siempre platicaba que de peque
hermanos, ella siempre platicaba que de pequeñña sufria sufrióó una una 

enfermedad tan fuerte con temperaturas muy altas que le hizo, 

enfermedad tan fuerte con temperaturas muy altas que le hizo, 

pero siempre fue una persona muy sana, pocas veces frecuento 

pero siempre fue una persona muy sana, pocas veces frecuento 

al medico antes de que se le diagnosticara la enfermedad.
al medico antes de que se le diagnosticara la enfermedad.

SIEMPRE  UNIDOS, AUNQUE 

ESTEMOS LEJOS 
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Sus primeros, sSus primeros, sííntomas fueron durante una visita en el mes 
ntomas fueron durante una visita en el mes 

de abril de 1999 a la ciudad de San Luis Potos

de abril de 1999 a la ciudad de San Luis Potosíí, durante d, durante díías as 

muy calurosos platicaba que sinti
muy calurosos platicaba que sintióó hormigueo en las piernas y 

hormigueo en las piernas y 

cansancio, meses despu
cansancio, meses despuéés comenzs comenzóó a tener dificultad para 

a tener dificultad para 

hablar claro, errhablar claro, erróóneamente creneamente creíímos que se trataba de la falta 
mos que se trataba de la falta 

de sus dientes. Lo mas desesperante y frustrante fue el  hecho 

de sus dientes. Lo mas desesperante y frustrante fue el  hecho 

de no encontrar soluciones reales y palpables  para detener la 

de no encontrar soluciones reales y palpables  para detener la 

enfermedad, es triste como tener que lidiar con el 

enfermedad, es triste como tener que lidiar con el 

desconocimiento de m
desconocimiento de méédicos generales y enfermeras sobre la  

dicos generales y enfermeras sobre la  

ELA, da coraje que te digan primero que es gripa, que no es 

ELA, da coraje que te digan primero que es gripa, que no es 

nada serio , luego que son infartos en la lengua y finalmente 

nada serio , luego que son infartos en la lengua y finalmente 

que es esclerosis lateral 
que es esclerosis lateral AmiotrAmiotróóficafica y que no haby que no habíía cura. a cura. 

Alguien nos comento que posiblemente era un problema 

Alguien nos comento que posiblemente era un problema 

neurolneurolóógico, por eso fuimos con un neur
gico, por eso fuimos con un neuróólogo y desde el logo y desde el 

primer momento diagnostico la enfermedad augur

primer momento diagnostico la enfermedad auguráándonos un ndonos un 

final fatal. En ese momento mi mam
final fatal. En ese momento mi mamáá podpodíía hablar, andaba de 

a hablar, andaba de 

un lado a otro sola, se mov
un lado a otro sola, se movíía hacia donde ella quer

a hacia donde ella queríía, y con a, y con 

esta noticia se nos vino el mundo encima . Comenzamos a 

esta noticia se nos vino el mundo encima . Comenzamos a 

buscar informacibuscar informacióón, y asn, y asíí contactamos  a la gente de su 
contactamos  a la gente de su 

asociaciasociacióón, consultamos a otros m
n, consultamos a otros méédicos , incluso en Estados 

dicos , incluso en Estados 

Unidos, y la respuesta y medicamentos fueron siempre los 

Unidos, y la respuesta y medicamentos fueron siempre los 

mismos, inicio el problema del habla y de las 

mismos, inicio el problema del habla y de las faciculacionesfaciculaciones, , 

perdida de fuerza en su brazo izquierdo, y finalmente 

perdida de fuerza en su brazo izquierdo, y finalmente 

problemas para comer y deglutir cualquier cosa, su cuello 

problemas para comer y deglutir cualquier cosa, su cuello 

comenzcomenzóó a caerse y tenia problemas para dormir y estar 

a caerse y tenia problemas para dormir y estar 

tranquila en un solo sitio . Ella siempre andaba con su toalla o

tranquila en un solo sitio . Ella siempre andaba con su toalla o

papaññuelo en la mano por la salivaci
uelo en la mano por la salivacióón, perdin, perdióó un poco la vos , un poco la vos , 

perdiperdióó parte de fuerza en las  manos particularmente el lado 

parte de fuerza en las  manos particularmente el lado 

izquierdo, no podizquierdo, no podíía comer, al inicio de su enfermedad pesaba 
a comer, al inicio de su enfermedad pesaba 

75 kilos y termino pesando 35, a principio com
75 kilos y termino pesando 35, a principio comíía cosas blandas a cosas blandas 

y ly lííquidos, luego papillas y dos meses antes de que se fuera la 

quidos, luego papillas y dos meses antes de que se fuera la 

alimentamos por sonda (  por cierto que nos dijeron que con

alimentamos por sonda (  por cierto que nos dijeron que con

SIEMPRE  UNIDOS, AUNQUE 

ESTEMOS LEJOS 
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sonda tensonda teníía mas esperanzas de vida, que pod
a mas esperanzas de vida, que podíían pasar aan pasar añños  y os  y 

no fue asno fue asíí. Yo no entiendo porque no existe respeto hacia este 

. Yo no entiendo porque no existe respeto hacia este 

tipo de pacientes, por citar algunas experiencias, les comento 

tipo de pacientes, por citar algunas experiencias, les comento 

que mi mami sufrique mi mami sufrióó diversas cadiversas caíídas y en una ocasidas y en una ocasióón  se le n  se le 

rompirompióó un ligamento  de un dedo, tuvo que estar 5 horas en 

un ligamento  de un dedo, tuvo que estar 5 horas en 

espera para pasar a valoraci
espera para pasar a valoracióón  del tramautn  del tramautóólogo quien ni logo quien ni 

siquiera se digno verla ni tocarla, mostrando ninguna 

siquiera se digno verla ni tocarla, mostrando ninguna 

consideraciconsideracióón. Se que no toda la gente es as
n. Se que no toda la gente es asíí pero por unos van pero por unos van 

a pagar todos, mi tristeza radica en que no existe sensibilidad 

a pagar todos, mi tristeza radica en que no existe sensibilidad 

suficiente hacia quien ya no puede hablar ni mover, ni estar en 

suficiente hacia quien ya no puede hablar ni mover, ni estar en 

espera en un consultorio m
espera en un consultorio méédico.dico.

Para mi lo que le paso a mi mam
Para mi lo que le paso a mi mamáá fue injusto, me duele no 

fue injusto, me duele no 

haber podido hacer mas, siento que se fue muy r

haber podido hacer mas, siento que se fue muy ráápido, ni pido, ni 

siquiera supimos que pensaba, que esperaba, ni que sent

siquiera supimos que pensaba, que esperaba, ni que sentíía a 

moral y fmoral y fíísicamente. Un dsicamente. Un díía dos meses despua dos meses despuéés de haberle s de haberle 

puesto la sonda, se quedo dormida sufri
puesto la sonda, se quedo dormida sufrióó una insuficiencia una insuficiencia 

respiratoria aguda y ya no despert
respiratoria aguda y ya no despertóó, esto fue precisamente a la 

, esto fue precisamente a la 

misma hora en la que a
misma hora en la que añños atros atráás habs habíían muerto sus papan muerto sus papáás, s, 

quienes tambiquienes tambiéén solo se quedaron dormidos.
n solo se quedaron dormidos.

Si me preguntan que pienso hoy, aunque parezca il

Si me preguntan que pienso hoy, aunque parezca ilóógico, es gico, es 

que mi mamque mi mamáá no ha fallecido, no lo he podido asimilar aunque 

no ha fallecido, no lo he podido asimilar aunque 

este escribiendo esto, no alcanzo a comprender que con tanto 

este escribiendo esto, no alcanzo a comprender que con tanto 

avance cientavance cientíífico no se haya podido hacer nada, que podamos 

fico no se haya podido hacer nada, que podamos 

avanzar como humanidad en el conocimiento de nuevo 

avanzar como humanidad en el conocimiento de nuevo 

armamento, armas biol
armamento, armas biolóógicas y qugicas y quíímicas, volvimicas, volviééndonos cada ndonos cada 

ddíía menos prudentes, menos sensibles y que hoy no se tenga 

a menos prudentes, menos sensibles y que hoy no se tenga 

cura para este tipo de enfermedades, ni respeto para quien las 

cura para este tipo de enfermedades, ni respeto para quien las 

padece.padece.

SIEMPRE  UNIDOS, AUNQUE 

ESTEMOS LEJOS 
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Quisiera haber podido compartir con ustedes parte de su 

Quisiera haber podido compartir con ustedes parte de su 

expediente mexpediente méédico, desafortunadamente el IMSS no me lo 

dico, desafortunadamente el IMSS no me lo 

quiso proporcionar, argument
quiso proporcionar, argumentáándome que era informaci

ndome que era informacióón n 

confidencial, sin embargo tengo parte del expediente de sus 

confidencial, sin embargo tengo parte del expediente de sus 

mméédicos particulares, lo recupere con la esperanza de que le 

dicos particulares, lo recupere con la esperanza de que le 

sirva a alguien a quien investigue de esto, el conocer que 

sirva a alguien a quien investigue de esto, el conocer que 

sentsentíía, como viva, como vivíía, cuales eran sus antecedentes familiares, que 
a, cuales eran sus antecedentes familiares, que 

medicamentos tomo y que tanto le ayudaron, s

medicamentos tomo y que tanto le ayudaron, séé que puede que puede 

servir y los pongo a sus disposici
servir y los pongo a sus disposicióón para cuando los requieran, 

n para cuando los requieran, 

asasíí como algunas ideas en su atenci
como algunas ideas en su atencióón que para nosotros 

n que para nosotros 

fueron de ayuda, por ello anexo mis datos por si alguien se 

fueron de ayuda, por ello anexo mis datos por si alguien se 

quiere comunicar conmigo
quiere comunicar conmigo

Momentos tristes hubo muchos, recuerdos particularmente uno 

Momentos tristes hubo muchos, recuerdos particularmente uno 

donde un ddonde un díía que se puso malita y est
a que se puso malita y estáábamos todos en casa con 

bamos todos en casa con 

ella, mientras ella estaba dormida, sus nietos desde el mas 

ella, mientras ella estaba dormida, sus nietos desde el mas 

grande de 20 agrande de 20 añños hasta el mas chico, lloraban y 
os hasta el mas chico, lloraban y 

particularmente el mas peque
particularmente el mas pequeñño lloraba mucho porque no 

o lloraba mucho porque no 

podpodíía recordar la voz de mi mam
a recordar la voz de mi mamáá, y no entend, y no entendíía porque , a porque , 

HHééctor Jorge, Gerardo, y Fernando al igual que todos los 

ctor Jorge, Gerardo, y Fernando al igual que todos los 

nietos la cuidaban y la mimaban mucho, hac
nietos la cuidaban y la mimaban mucho, hacíían terapia con an terapia con 

ella y la hacella y la hacíían sonrean sonreíír.r.

Creo que lo que diga aqu
Creo que lo que diga aquíí siempre sersiempre seráá poco e insuficiente , 

poco e insuficiente , 

hoy particularmente  es un d
hoy particularmente  es un díía triste para mi  ya que hace diez 

a triste para mi  ya que hace diez 

meses fallecimeses fallecióó mi mi mamimami, por ello y por quienes sufren igual que 
, por ello y por quienes sufren igual que 

nosotros no podemos dejar de lado las cosas, as
nosotros no podemos dejar de lado las cosas, asíí que les reitero que les reitero 

mi intermi interéés por mantener comunicaci
s por mantener comunicacióón con ustedes con ustedes 

n con ustedes con ustedes 

y proporcionarles copia si les 
y proporcionarles copia si les úútil de su expediente mtil de su expediente méédico asdico asíí

como mi disposici
como mi disposicióón para mantener este canal de 

n para mantener este canal de 

comunicacicomunicacióón y apoyarles en lo que sea posible.  Gracias por 

n y apoyarles en lo que sea posible.  Gracias por 

escucharmeescucharme

SIEMPRE  UNIDOS, AUNQUE 

ESTEMOS LEJOS 
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