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Queridos Amigos:

En esta revista el &rea médica se nos brinda un articulo sobre los sintomas no motores en la ELA, el aree
tanatologia nos habla sobre los sismos y como actuar si tenemos @na persona con discapacidad a nuestro
cuidado; el &rea de trabajo social nos habla sobre la dignidad en la enfermedad; en la seccién del amigo qt
vive y convive con ELA tenemos a Javier Rojas y sus razones para vivir a pesar de la enfermedad; en |&sec
breves ensefianzas tenemos a Miriam Bucheli una investigadora sobre la incidencia de la ELA en Ecuador; €
ludoteca tenemos una sopa de letras de lo que podemos encontrar en una cocina, en las noticias hacemos u
mencion sobre la visita de la Sra. lly Escobar de la fundacion Francisco Luzon, que vino de Espafia a visitarn
con quienes en un futuro trabajaremos juntos en algunos proyectos.

En Octubre tuvimos una reunién con la Diputada Licenciada Sylvana Beltrones Sanchez que es la Secretari:
la Comision de Salud de la Camara de Diputados Federal, quien se mostro6 interesada en que en nuestro pais
_qajpa _kj qj] O'qgi] Ony_pe_] #hjije_] I1n] ah $e]
de Medicina y todos los Médicos Geneales y Familiares de México.

Estamos conmovidos por las afectaciones ocasionadas por los temblores ocurridos en Septiembre y si ustec
creen que algo debemos hacer, por favor indiquenoslo.

Nuestro carifio de siempre

Armando Nava Escobedo
Presidente
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SINTOMAS NOMOTORES EN ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) no es exclusivamente una enfermedad de las neurol
motoras. Haga un 30% de los pacientes pueden tener deterioro cognitivo, y de ellos, la mitac
pueden cumplir criterios para demencia, a lo largo de la evolucién de su enfermedad.

Es importante distinguir de la demencia que presentan los pacientes con ELA que otrosdip
de demencia. Mientras que en la enfermedad de Alzheimer, la causa de demencia mas comi
en el mundo, la memoria suele afectarse de forma predominante, en la demencia de paciente
con ELA existe una disfuncién frontatemporal. Esto ocasiona cambios dgersonalidad como

manifestacion principal, volviéndose la persona retraida, apatica, y sin interés por lo que suce:
a su alrededor.

Por otra parte, recibir el diagnéstico de ELA ocasiona una serie de emociones fuertes. Much
pacientes entran en un profurdo estado depresivo que no es reconocido de forma oportuna
por los familiares 0 médicos tratantes, por lo que muchas veces se mantienen sin tratamien
adecuado durante afios después del inicio de los sintomas.

Asi mismo, estudios recientes han demostrado que los pacientes con ELA suelen ter
sintomas o diagndéstico de depresién durante muchos afios antes de que inicien los sintomz
o se realice el diagnosticoNo se sabe si es pouna predisposicion o si dicha depresion se trata
de una manifestacion muy temprana de la esclerosis lateral amiotroéfica.

FYADENMAC

AMELA



FYADENMAC

AMELA

La depresion a veces puede pasar desapercibida, ya que los pacientes I
necesariamente expresaran sentirse coanimo triste. Por ello, ademas de
preguntarles como se sienten de forma regular, es importante hacer la:
siguientes observaciones:

¢ Esta mi paciente comiendo demasiado o pocoomparado con antes?

¢ Esta mi paciente durmiendo en exceso o demasiado poco?

¢Mi paciente tiene sentimientos de ser poco util, de tener poco valor, no tener esperanza?

¢Mi paciente tiene falta de motivacion y de energia para sus actividades diarias?

¢Mi paciente se siente preocupado, nervioso, en panico, tenso, excitado o ansioso?

¢Mi paciente ha pensado en hacerse dafio o en desear ya no vivir?

La depresion es uno de los sintomas no motores que pueden tratarse con eficacia €
la Esclerosis Lateral Amiotréfica. lsomédicos usualmente recetaremos farmaco:s
antidepresivos asociados a terapia psicologica, pues en combinacion son mz
efectivos que por separado.

El farmaco que utilizaremos dependera de las caracteristicas del paciente. Con
médicos, buscamos indicar el manor nimero de farmacos posible.

Por ejemplo, la amitriptilina es un anti depresivo con efecto hipnotico (ayuda ¢
dormir) y que ademas disminuye la produccion de saliva, por lo que pudiera ser Ut
en pacientes que cumplan estas caracteristicas. Sin embargo se recomienda en
pacientes con problemas de corazén o con edad avanzada.

El antidepresivo mas recomendado es la Paroxetina, pues tiene un buen perfil ¢
seguridad y eficacia, por lo que en ausencia de polifarmacia es el mas indicado.
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IONAL ANTE EL ESTRES POSTRAUMATICO.
PTOY APLICACIONES

El mes de septiembre estuvo lleno de eventos
naturales, que despertaron no solo la solidaridad
de gran parte de la poblacién pero, también de
emociones como el miedo e incertidumbre.
Afectando a personas en distintas ciudades
pueblos de nuestro pais.

Es normal que posterior a este tipo de eventos
gran parte de las personas experimentemos
nerviosismo, temor, triseza o llanto, impotencia,
enojo y/o irritabilidad. Estas manifestaciones
pueden encontrarse con mayor frecuencia en
personas con mayor vulnerabilidad como nifios,
por depender fisica y emocionalmente de los
adultos; adultos mayores, por necesitar, er
algunas ocasiones, del cuidado de otra persona )
personas con discapacidad. Por ello, a lo largo de
este articulo hablaremos de algunos aspectos que
pueden ser de utilidad para ayudarnos a entender
aguellas emociones que puedan abrumarnos adr
y reconocer cuandoes necesario pedir ayuda.

la Salud (OMS, 2011), y de esta cifra un porcenta
abrumador, el 80%, vive en paises
subdesarrollados.




Como apoyvar de manera general
a las PERSONAS CON
DISCAPACIDAD en un sismo

Habilite espacios accesibles,
seguros y sin discriminacion,
donde se encuentren
cémodas, puedan transitar
con libertad y tomen
decisiones
auténomas.

Vigile que

no se les
excluya de la
proteccién civil ni se

subestimen sus
decisiones y que no se
interactué con ellas a
través de estereotipos o
mensajes ofensivos.

Pregunte si
desean ser
asistidas, por quién
y cémo, asi como si
necesitan algin apoyo
para movilidad,
audicién, visién o
expresion dela
voluntad.

Respete su
~ integridad, para no
realizar acciones que
busquen protegerles
pero que las lastimen,
violenten su autonomia o

resulten contrarias a su
dignidad.

Permitales
expresar,
en caso de crisis
emocional, sus
preocupaciones y
temores sin
minimizarlos. Deles un trato calido
a través de una
comunicacion claray
sin intermediacién de terceras
personas, atendiendo en
todo momento a sus
peticiones.

La inclusion amplia tu mundo
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Lic. T. SEdgar Arturo Hernandez Ceffamiliares y amigos de enfernsode la neurona motora A.C.

Area de trabajo s

DIGNIDAD EN LA ENFERMEDAD.

La realidad de una persona que padece algune
enfermedad engloba tambien a una familia que
la padece junto a él. Al hablar de una
enfermedad crénica y degenerativa nos
encontramos con un desgaste inminente.
Juntocon el personal de salud que esta inmersc
en la atencion del enfermo,
decisiones y acciones que no siempre estar

se toman

consentidas por el paciente.

Es importante recordar que el paciente es el
principal protagonista en el proceso de salud

enfermedad y su opinién debe ser tomada en
cuenta para la toma de decisiones, sobresu

vida.

La persona con ELA sigue siendo eso, un
persona, un ser individual con su propio mundo

de creencias, Unico e irremfazable. La
ecje ]° ao ah da_dk
] hckO% aj aopa _]ok

tratado como una persona, con pensamientos,
sentimientos y decisiones propias.

El entorno y la familia es sumamente importante,
el sentido de sentirse acompéado, asi como
valorado por su entorno es algo esencial durante
este proceso.

Recordemos que la individualidad y la privacidad
en este tipo de enfermedades se ve disminuida, y:
gue se tiene que apoyar en actividades tan intimas
como el bafio, entonces es reomendable hablar,
avisar, pedir permiso, es decir, brindar el apoyc
con el consentimiento de la persona que tengo
enfrente. Mirarla a los 0jos, esos 0jos que Nnos
pueden recordar, si es que en algin momento lo
hemos olvidado, que estamos hablando con una
persona que puede ser nuestro ser querido o
nuestro paciente y que merece todo el respeto.

En ocasiones la empatia nos puede apoyar par:
gue el contacto humano, el respeto y la dignidad
no se vean excluidas en nuestra vida cotidiana.



EL LUGAR DEUIRAR
Y CONVIVE CON

En esta ocasion les presentamoka entrevista realizada a Javie
Rojas donde nos explica sus razones para vivir: titne 44 afios,
es operario de grua, casado y con dos hijos, padece de ELA y 1
quiere morir.

Menciona que sigue luchando por vivir, quiere seguir vivo por st
familia y habla que hay que echarle valor a la vida y que seqguir.

hg d]j k d]J]op] oq 3hpeik ] he

$gn]jpa h] ajpnareop] na]hev
pidié que enumerara las razones por las cuales sigue luchando
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LAS RAZONES DE VIVIR DE JAVIE

m "Por mi mujer. Es m compafiera de vida y lo sera

m . "Por mis dos hijos. El mayor me dara en verano un nieto"

m . "Por mis amigos. Dicen que nunca me rinda y que todo va a salir bien"

= . "Por mi. Soy muy joven para morir"

» . "Porque todas las mafianas me levanto convencido de que sera el dia en el que hallen una cura”

El esta convencido que la lucha es propia y no hay ningin motivo para sentirse mal, si quieren leer la entrevista
completa la pueden consultarre

http://www.elmundo.es/cronica/2017/03/03/58b17708468aeb7b238b4593.html



http://www.elmundo.es/cronica/2017/03/03/58b17708468aeb7b238b4593.html

Miriam Bucheli

Cientifica ecuatoriana y no padece ELA pero emprendié una investigacioén Unica en su tipo, busca conocer
incidencia y la distribucion de mutaciones en genes asociados. Esta interesada que en su pais de oric
(Ecwador) exista mayor informacion sobre esta enfermedad.

En 2011 comenzé su aventura teniendo como principal objetivo contar con una base de datos para colabotr
y participar en investigaciones multinacionales que incluyen eayos clinicos. Se comenz6 conuestionario
estandarizado, se practicé a los pacientes un examen electrofisiol6gico y también participaron expertos ¢
neurologia (Cristian Calero y Roberto Salinas) en la evaluacién de las personas. Se logré conformar un grt
de especialistas de Ecuador f£stados Unidos.

Bucheli se alié con la Universidad de Massachusetts, reconoce ella, fue vital para aplicar a financiamie
internacional y lograr, por ejemplo, el apoyo del ALS Therapy Alliance. En la actualidad, la investigacion
realiza dentro del proyecto ELAEcuador que patrocina el Programa Prometeo de la Secretaria Nacional ¢
Educacion Superior, Ciencia, Tecnologia e Innovacion. Esta investigacion ya ha sido avalada por la comuni
cientifica internacional.

Su investigacion se publicé en la ragta internacional de Amyotrophic Lateral Esclerosis and Frontotempore
Dementia. Ahora la meta es ampliar el estudio a mas hospitales del Ecuador.

Bucheli se siente motivada que su investigacion llegue a mas paises y que la informacion ayude a detectar
manera oportuna la enfermedad.
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T.S.U.l. Oscar Gonzélez Arenas/Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C.
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TERAPIA RES

COMO ADAPTARSE A LOS CAMBIOS EN LA RESPIRACIO

PACIENTES COHNLA

Los musculos de larespiracion se debilitan a medida que la ELA avanza. En algunas personas con E
la dificultad para respirar es el primer sintoma de la enfermedad. los cambios que se produciran, cén
actuar de manera proactiva para mantener la salud de sus pulmones gomo prepararse para las

decisiones que necesitara tomar cuando sus pulmes necesiten asistencia maxima.

y* Cémo funcionan los pulmones y el impacto de la ELA en la respiracion.

y  Como se mide el funcionamiento pulmonar y como se definen las mediciones.
y  Sintomas de debilidad en los musculos respiratorios.

y~ Como maximizar el funcionamiento pulmonar yla salud respiratoria.

Espiracion Inspiracion
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Musculos rectos abdominales



ELA afecta el funcionamiento mecanico de los pulmones. Lc
cipales musculos de la respiracion son el diafragma (sepal
echo de su a’bdomen y hacgwlag ayor parte del trabajo de

piracion), les musculos intercostalesque estan entre las

£ ;mﬂsculos abdoming (que son especialmen

'
n de descanso cuandg«é

S musculos respiréﬁ’?’ios se debilitan, la c
tprécica y la pared toracica pierden elasticidad. La pared torag
mas rigida ahoa ’1ecesita hacer mas fuerza para que el &
entre. Usted pierde el aire de reserva que antes tenia al hace

v

esfuerzd*d'gctivid(%ld fisica ‘




El paciente respira profundo y luego sopla
con toda la fuerza posible dentro del tubo
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El personal técnico
controla al paciente y
o anima durante

[a prueba

ESPIROMETRIA

La espirometria mide qué tan bien usted pede hacer que el aire
entre a sus pulmones y salga de ellos.

Un espirbmetro es una microcomputadora liviana, portatil y confiable
gue mide, calcula, registra y muestra los resultados de las pruebas c
funcionamiento pulmonar. Se registran las medicionedel volumen

pulmonar y el flujo de aire que le realizan en distintos momentos y
se representan en forma numérica y en forma de grafico. Lo
resultados se expresan como un porcentaje y se comparan con un
muestra grande de otras personas de igual edad, géro y altura que

El aparato registra
los resultados
de I3 espirometria

usted.

La CV (capacidad vital) mide la cantidad de aire que usted puede exhalar después deau
inhalacion maxima (en litros)

Hay diferentes mediciones, a saber:

y' Capacidad vital forzada (CVF), que mide la cantidade aire que puede exhalar con
fuerza degués de una inhalacion completa

y' Capacidad vital lenta (CVL), que mide la cantadl de aire que puede exhalar demanera
lenta y sostenida depués de una inhdacion completa

Yy VEF1 (volumen espiratorio forzado), que mide cuémaire usted puede exhalar con
fuerza en un segundo (litros por segundo) .

Yy VEF1/CVF, que es la proporcion del volumen espiratorio forzado en un segundo

(VEF1) respecto de la capaad vital forzada CVF) El resultado se expresan forma de
porcentaje (VEF1%)Se utilizapara clasificar sus resultadas
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OTRAS MEDICIONES DEL FUNCIONAMIENTO PULMONAR

Si bien ks pruebas de espirometria nos dice como furionan los masculos pulmonares en conjunto
(diafragma, intercostales, abdominales), hay otras mediciones que nos petemn tener un mayor
conocimiento. Otras pruebas de funcionamiento pulmonar son, por ejemplo:

Yy La PIMax (presion inspiratoria méxima) es una pruealde la fuerza muscular inspiratorigmusculos
intercostales internos y el dafragma.

Yy La PEMax (presién espiratoria maxima) mide la fuerza de los suulos espiratorios(musculos
intercostales extenos y abdomen)

Yy ElI FEMax tos (flujo espiratorio médmo de tos) mide el flujo respiratorio y la capaaad de proteger
los pulmones tosiendo con fuerza

y  La PIN (presion inspiratoria nasal) es otra pruebgue mide la fuerza muscular deldiafragma
mediante una sonda colocada en la nariz Puede resultar util si hay carhios en la fuerza de los
musculos de la boca y la garganta que pudieran producir resultados inexams$ en la prueba de
espirometria

D

Figura 1. Diferentes equipos para medir Pi__-Pe__ . A) Equipo Sibelmed DATOS-
PIR-120 PIM-PEM*, B) Carefusion MlcroRPM" C) MasterScreen PFT Jaeger® y D)
Paul-Enright®.



PRUEBAPASIVADEL FUNCIONAMIENTOULMONAR

Son pruebasque incluyen la exhalacion normal sin esfuerzo muscular dicto, e incluyen:

y' Capnografia, que mide los niveles de dikido de carbono exhalado. A medidaque
los pulmones se debilitan, resulta mas dificeliminar este gas de los pulmones

y' Oximetria de pulso, que mide la cantidad de oxjeno presente en su sangre

y  Frecuencia respiratoria, que es la cantidadle respiraciones que hace en urminuto.
Si el volumen de sus pulmones se radace, el cuerpo compensara nattalmente esa
pérdida hacierdo que usted respire mas rapido Puede que nose dé cuenta de esto,
especialmente si los cambios en su volumen pulmonar fueron graduales o si hacesmos
actividad fisica que antes

SINTOMAS DE DEBILIDAD EN LOS MUSCULOS DE LOS PULMO!

Si bien bs cambios en la funcién respiratoria pueden variar de una persona a otra, ha
suficiente consistencia entre las personas con ELA para identificar etapas del deteric
respiratorio.

Yy Falta de airenotoria al caminar, especialmente en pendientes y esleras.

y' Despertarse por la mafiana sintiendo que no descansé aungque haya dormido un
cantidad de horas adecuadas de suefio ininterrumpido.

Yy Mayor falta de aire conlas actividades diarias, como vestirse, comer y bafarse.
Yy Signosde interrupcion del suefio o respiracion superficial por la noche.

y Levantarse con frecuencia sin un motivo especifico tal, como ir al bafio.

y Pesadillas.

y Despertarse con sensacion de ahogo.

y Despertarse por la mafiana con dolor de cabeza.

%’YADENM AC
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VISITA DE LA ASOCIACIQNJZON.

Se tuvo una reunion con May Escobar la representante de |
Fundacion espafnola Luzon donde secompartieron experiencias y
puntos de vista acerca del ELA desde Espafia ademas se genero L
expectativa de trabajo cooperativo entre ambas asociaciones en u
futuro.

W/l i/

La Fundacion Luzén nace para hacer visible esta enfermedad. Para dar voz a los enfernRera
concienciar a la sociedad. Para unir a los investigadores. Para lograr que la inversion public:
privada sea la necesaria para encontrar, por fin, una cura. Cada afo se diagnostican en Esps

mas de 900 nuevos casos de ELA.

La FundacionLuzon esta poniendo en marchauna serie de proyectos e iniciativasorientadas
a buscarsolucionesa corto, medio y largo plazo en sustres lineasestratégicasde accion:

a&Concienciacidénsocialy médica.

&Mejora del diagndstico y tratamiento clinico, asistencialy domiciliario.

a&ePromocion de la investigacionaplicadao trasnacionalde la ELA.
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Atencién a Pacientes:
pacientes@fyadenmac.org

Administracion
administracion@fyadenmac.org

Atencion Tanatoldgica
sicologico@fyadenmac.org

Area de Trabajo Social
trabajosocial@fyadenmac.org

Area de Terapia Respiratoria
terapiarespiratoria@fyadenmac.org

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

C.P. 15740 México, D.F.

Tel. 5115.1285y 5115.1286

DE LUNES A RIEES DE 9:00 A 14:.00 HORAS

YADENMAC
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