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Queridos Amigos: 

En esta revista el área médica se nos brinda un artículo sobre los síntomas no motores en la ELA, el área de 

tanatología nos habla sobre los sismos y cómo actuar si tenemos a una persona con discapacidad a nuestro 

cuidado; el área de trabajo social nos habla sobre la dignidad en la enfermedad; en la sección del amigo que 

vive y convive con ELA tenemos a Javier Rojas y sus razones para vivir a pesar de la enfermedad; en la sección 

breves enseñanzas tenemos a Miriam Bucheli una investigadora sobre la incidencia de la ELA en Ecuador; en la 

ludoteca tenemos una sopa de letras de lo que podemos encontrar en una cocina, en las noticias hacemos una 

mención sobre la visita de la Sra. May Escobar de la fundación Francisco Luzón, que vino de España a visitarnos, 

con quienes en un futuro trabajaremos juntos en algunos proyectos. 

En Octubre tuvimos una reunión con la Diputada Licenciada Sylvana Beltrones Sánchez que es la Secretaria de 

la Comisión de Salud de la Cámara de Diputados Federal, quien se mostró interesada en que en nuestro país se 

_qajpa _kj qj] Ò'q¦] 0ny_pe_] #h¦je_] l]n] ah $e]cjkope_k `a %,!Ó u mqa aop] lqa`] hhac]n ] h] pk`]o h]o %o_qah]o 

de Medicina y todos los Médicos Generales y Familiares de México. 

Estamos conmovidos por las afectaciones ocasionadas por los temblores ocurridos en Septiembre y si ustedes 

creen que algo debemos hacer, por favor indíquenoslo. 

Nuestro cariño de siempre 

Armando Nava Escobedo 

Presidente 
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ÁREA MÉDICA 
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Dr. Raúl Valdés Galván, Neurología Instituto NaŎƛƻƴŀƭ ŘŜ bŜǳǊƻƭƻƎƝŀ ȅ bŜǳǊƻŎƛǊǳƎƝŀ άaŀƴǳŜƭ ±ŜƭŀǎŎƻ {ǳłǊŜȊέ 

Noviembre 2017 

 

SÍNTOMAS NO MOTORES EN ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA 
 

La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) no es exclusivamente una enfermedad de las neuronas 

motoras.  Hasta un 30% de los pacientes pueden tener deterioro cognitivo, y de ellos, la mitad 

pueden cumplir criterios para demencia, a lo largo de la evolución de su enfermedad. 

Es importante distinguir de la demencia que presentan los pacientes con ELA que otros tipos 

de demencia.  Mientras que en la enfermedad de Alzheimer, la causa de demencia más común 

en el mundo, la memoria suele afectarse de forma predominante, en la demencia de pacientes 

con ELA existe una disfunción frontal-temporal. Esto ocasiona cambios de personalidad como 

manifestación principal, volviéndose la persona retraída, apática, y sin interés por lo que sucede 

a su alrededor. 

Por otra parte, recibir el diagnóstico de ELA ocasiona una serie de emociones fuertes. Muchos 

pacientes entran en un profundo estado depresivo que no es reconocido de forma oportuna 

por los familiares o médicos tratantes, por lo que muchas veces se mantienen sin tratamiento 

adecuado durante años después del inicio de los síntomas. 

 

Así mismo, estudios recientes han demostrado que los pacientes con ELA suelen tener 

síntomas o diagnóstico de depresión durante muchos años antes de que inicien los síntomas 

o se realice el diagnóstico. No se sabe si es por una predisposición o si dicha depresión se trata 

de una manifestación muy temprana de la esclerosis lateral amiotrófica. 

  

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

04 
La depresión a veces puede pasar desapercibida, ya que los pacientes no 

necesariamente expresarán sentirse con ánimo triste.  Por ello, además de 

preguntarles cómo se sienten de forma regular, es importante hacer las 

siguientes observaciones: 

 

 

1. ¿Está mi paciente comiendo demasiado o poco comparado con antes? 

2. ¿Está mi paciente durmiendo en exceso o demasiado poco? 

3. ¿Mi paciente tiene sentimientos de ser poco útil, de tener poco valor, no tener esperanza? 

4. ¿Mi paciente tiene falta de motivación y de energía para sus actividades diarias? 

5. ¿Mi paciente se siente preocupado, nervioso, en pánico, tenso, excitado o ansioso? 

6. ¿Mi paciente ha pensado en hacerse daño o en desear ya no vivir? 

 

 
La depresión es uno de los síntomas no motores que pueden tratarse con eficacia en 

la Esclerosis Lateral Amiotrófica.  Los médicos usualmente recetaremos fármacos 

antidepresivos asociados a terapia psicológica, pues en combinación son más 

efectivos que por separado. 

El fármaco que utilizaremos dependerá de las características del paciente. Como 

médicos, buscamos indicar el menor número de fármacos posible. 

Por ejemplo, la amitriptilina es un anti depresivo con efecto hipnótico (ayuda a 

dormir) y que además disminuye la producción de saliva, por lo que pudiera ser útil 

en pacientes que cumplan estas características. Sin embargo no se recomienda en 

pacientes con problemas de corazón o con edad avanzada. 

El antidepresivo más recomendado es la Paroxetina, pues tiene un buen perfil de 

seguridad y eficacia, por lo que en ausencia de polifarmacia es el más indicado. 

 

 



ÁREA DE TANATOLOGÍA  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Lic. en Psic.  Leticia Abad Jiménez, Tanatología/Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C.  

 Julio 2017 

El mes de septiembre estuvo lleno de eventos 

naturales, que despertaron no sólo la solidaridad 

de gran parte de la población pero, también de 

emociones como el miedo e incertidumbre. 

Afectando a personas en distintas ciudades y 

pueblos de nuestro país.  

Es normal que posterior a este tipo de eventos 

gran parte de las personas experimentemos; 

nerviosismo, temor, tristeza o llanto, impotencia, 

enojo y/o irritabilidad. Estas manifestaciones 

pueden encontrarse con mayor frecuencia en 

personas con mayor vulnerabilidad como niños, 

por depender física y emocionalmente de los 

adultos; adultos mayores, por necesitar, en 

algunas ocasiones, del cuidado de otra persona y 

personas con discapacidad. Por ello, a lo largo de 

este artículo hablaremos de algunos aspectos que 

pueden ser de utilidad para ayudarnos a entender 

aquellas emociones que puedan abrumarnos aún 

y reconocer cuando es necesario pedir ayuda. 

la Salud (OMS, 2011), y de esta cifra un porcentaje 

abrumador, el 80%, vive en  países  

subdesarrollados. 

 

LA RESPUESTA EMOCIONAL ANTE EL ESTRÉS POSTRAUMÁTICO. 

CONCEPTOS Y APLICACIONES  
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07 
Estrés Postraumático y Primeros Auxilios Psicológicos 

 

El estrés ocurre cuando la situación excede la capacidad de la persona para enfrentar lo 

que está pasando.Los eventos traumáticos son, en la mayoría de las ocasiones, inesperados 

e incontrolables y golpean  de manera  intensa  la sensación  de seguridad   y auto  

confianza  de la persona, provocando intensas reacciones de vulnerabilidad y temor hacia 

el entorno (Puchol, 2001). 

Ò,] l¢n`e`] `a ^eajaop]n `a h] lanokj]¼ ]jpa qj arajpk _]p]opn«be_k¼ oa d]_a jkp]^ha ] 

diferentes niveles y con diferente grado de repercusión cualitativa y cuantitativa. En este 

sentido, cobra importancia la necesidad de una atención a los diferentes niveles en que esta 

oa lqa`a lnaop]n Å0naraj_e«j 0nei]ne]¼ 3a_qj`]ne] k 4an_e]ne]Æ¿Ó Å0]n]`]¼ ëééñ¼ l¿ ìÆ¿ $ajpnk 

de estos niveles, los primeros auxilios psicológicos se ubican en el segundo, que está 

enfocado al diagnóstico precoz y tratamiento oportuno. 

,ko lneianko ]qteheko loe_kh«ce_ko nabeanaj ] Ò!uq`]n aj bkni] ejia`e]p] ] h]o lanokj]o 

]ba_p]`]o ] iepec]n ah eil]_pk aik_ekj]h `a qj arajpk ]`ranok¿Ó Å/03¼ëééï¼ l¿ êëñÆ¿ %o 

ofrecer apoyo, de un ser humano a otro que está sufriendo. Es la intervención que se realiza 

en un primer momento con las personas que atravesaron por una experiencia extrema, 

sean niños o adultos. 

Según la Organización Mundial de la Salud (2012), observar, escuchar y conectar son los 

principios básicos de actuación de los primeros auxilios psicológicos. Observar la situación 

que nos rodea, nos da la posibilidad de calmarnos, estar a salvo y reflexionar antes de 

actuar. Prestar atención si es seguro el lugar en el que se encuentran, como para 

permanecer allí, si hay personas con necesidades básicas urgentes y distinguir si hay 

personas con reacciones de angustia grave forma parte de la observación realizada. 

Escuchar activamente a las personas que puedan necesitar apoyo con respeto, prestándoles 

atención, en un lugar tranquilo y seguro para hablar. Preguntarles que necesitan y que les 

preocupa. Ayudando a calmarlas si están muy angustiadas, mostrando una actitud 

afectuosa pero firme. 

No es necesario que los primeros auxilios psicológicos sean aplicados por psicólogos, sino 

mqa lqa`aj lnaop]nhko _q]hmqean lanokj] _]l]_ep]`] l]n] ahhk¼ l]n] Ò]qtehe]n ] h] lanokj] 

para que en lo inmediato afronte la crisis, pudiendo restablecer el control sobre sus 

sentimientos pan] ajbnajp]n h] na]he`]` u aop]^ha_an _kjp]_pk _kj h] oepq]_e«j¿Ó Å.³©av¼ 

2004, p. 3). Debemos aceptar nuestras limitaciones y que no será posible solucionar todo 

inmediatamente.  

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

También hay que reconocer, que asistir a un paciente con ELA en una situación imperante, no significa que no se 

tenga miedo, sobre lo acontecido, si no que la persona que esté cerca del paciente, pueda aprender a controlar 

este miedo, para poder transmitir calma al paciente, ubicarse en un lugar seguro y brindarle la contención necesaria, 

posterior a ello, si el paciente o la familia, sigue presentando recuerdos recurrentes de lo sucedido, cambio en su 

conducta, o ansiedad expresa, puede acudir a un profesional del área de la salud, para recibir la atención necesaria. 

Ya que aunque no se sabe por qué los hechos traumáticos causan trastorno de estrés postraumático en algunas 

personas, pero no en otras. En este sentido, tener antecedentes de un trauma puede incrementar el riesgo de 

padecer este trastorno después de un acontecimiento traumático reciente. 

El trastorno de estrés postraumático es un trastorno muy específico, que se desarrolla después de haber 

experimentado una experiencia que hace peligrar la vida o la integridad de la persona o después de haberla 

presenciado. Generalmente, además, la persona se siente impotente ante la situación vivida y experimenta un miedo 

intenso. 

La principal característica de las personas  con trastorno  de estrés postraumático, es que   experimentan   de    nuevo 

el  hecho   una   y  otra   vez  en   al  menos una    de    varias    formas;    pueden   tener sueños y recuerdos  

atemorizantes del acontecimiento,   sensación   de   estar pasando  por la experiencia nuevamente (reviviscencia) o 

tornarse  muy perturbadas durante los aniversarios del evento. (Guinot, s.f.). 

Finalmente habrá situaciones como los desastres naturales que no podremos evitar ni saber en qué momento, 

ocurrirán con precisión. Pero podremos, tratar de prepararnos en nuestras posibilidades, tomando las sugerencias 

antes descritas así como cuidándonos, a nosotros mismos, y acercándose a solicitar la ayuda, si una vez que paso 

la situación estresante, aun se nos dificulta retomar nuestras actividades cotidianas, y ello afecta nuestra salud física 

y emocional. 
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Lic. T. S. Edgar Arturo Hernández Ceja /Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C. 

Julio 2017 

Área de trabajo social  

El entorno y la familia es sumamente importante, 

el sentido de sentirse acompañado, así 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 disminuída, ya 

que se tiene que apoyar en actividades tan intimas 

como el baño, entonces es recomendable hablar, 

avisar, pedir permiso, es decir, brindar el apoyo 

con el consentimiento de la persona que tengo 

enfrente. Mirarla a los ojos, esos ojos que nos 

pueden recordar, si es que en algún 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 empatía nos puede apoyar para 

que el contacto humano, el respeto y la dignidad 

no se vean excluidas en nuestra vida cotidiana. 

 

DIGNIDAD EN LA ENFERMEDAD. 

dinero 

 
La realidad de una persona que padece alguna 

enfermedad engloba tambien a una familia que 

la padece junto a él. Al hablar de una 

enfermedad crónica y degenerativa nos 

encontramos con un desgaste inminente. 

Juntocon el personal de salud que esta inmerso 

en la atención del enfermo, se toman 

decisiones y acciones que no siempre estan 

consentidas por el paciente. 

Es importante recordar que el paciente es el 

principal protagonista en el proceso de salud-

enfermedad y su opinión debe ser tomada en 

cuenta para la toma de decisiones, sobre su 

vida.  

La persona con ELA sigue siendo eso, una 

persona, un ser individual con su propio mundo 

de creencias, único e irremplazable. La 

`ecje`]` ao ah da_dk `a oan Òiana_a`kn `a 

]hckÓ¼ aj aopa _]ok iana_an oacqen oeaj`k 

tratado como una persona, con pensamientos, 

sentimientos y decisiones propias.  
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En esta ocasión les presentamos la entrevista realizada a Javier 

Rojas donde nos explica sus razones para vivir: Él tiene 44 años, 

es operario de grúa, casado y con dos hijos, padece de ELA y no 

quiere morir.  

Menciona que sigue luchando por vivir, quiere seguir vivo por su 

familia y habla que hay que echarle valor a la vida y que seguirá 

hq_d]j`k d]op] oq ³hpeik ]heajpk¼ Ò.qj_] d]u mqa pen]n h] pk]hh]¿Ó 

$qn]jpa h] ajpnareop] na]hev]`] lkn ah lane«`e_k Ò%h -qj`kÓ oa ha 

pidió que enumerara las razones por las cuales sigue luchando. 

 

 

EL LUGAR DEL AMIGO QUE VIVE 
Y CONVIVE CON ELA. 
 



 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

  

 

 

             
 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

11 LAS RAZONES DE VIVIR DE JAVIER 

. "Por mi mujer. Es mi compañera de vida y lo será 

siempre" 

 

. . "Porque todas las mañanas me levanto convencido de que será el día en el que hallen una cura" 

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

. . "Por mí. Soy muy joven para morir" 

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

Él está convencido que la lucha es propia y no hay ningún motivo para sentirse mal, si quieren leer la entrevista 

completa la pueden consultar en:  

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

 

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


BREVES ENSEÑANZAS   

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

Miriam Bucheli. 

Científica ecuatoriana y no padece ELA pero emprendió una investigación única en su tipo, busca conocer la 

incidencia y la distribución de mutaciones en genes asociados. Está interesada que en su país de origen 

(Ecuador) exista mayor información sobre esta enfermedad.  

En 2011 comenzó su aventura teniendo como principal objetivo contar con una base de datos para colaborar 

y participar en investigaciones multinacionales que incluyen ensayos clínicos. Se comenzó con cuestionario 

estandarizado, se practicó a los pacientes un examen electrofisiológico y también participaron expertos en 

neurología (Cristian Calero y Roberto Salinas) en la evaluación de las personas. Se logró conformar un grupo 

de especialistas de Ecuador y Estados Unidos.  

Bucheli se alió con la Universidad de Massachusetts, reconoce ella, fue vital para aplicar a financiamiento 

internacional y lograr, por ejemplo, el apoyo del ALS Therapy Alliance. En la actualidad, la investigación se 

realiza dentro del proyecto ELA-Ecuador que patrocina el Programa Prometeo de la Secretaría Nacional de 

Educación Superior, Ciencia, Tecnología e Innovación. Esta investigación ya ha sido avalada por la comunidad 

científica internacional. 

Su investigación se publicó en la revista internacional de Amyotrophic Lateral Esclerosis and Frontotemporal 

Dementia. Ahora la meta es ampliar el estudio a más hospitales del Ecuador.  

Bucheli se siente motivada que su investigación llegue a más países y que la información ayude a detectar de 

manera oportuna la enfermedad.  
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T.S.U.I. Oscar González Arenas/Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C. 

Junio 2017 

 

TERAPIA RESPIRATORIA 
CÓMO ADAPTARSE A LOS CAMBIOS EN LA RESPIRACIÓN EN 

PACIENTES CON ELA. 

Los músculos de la respiración se debilitan a medida que la ELA avanza.  En algunas personas con ELA, 

la dificultad para respirar es el primer síntoma de la enfermedad.  los cambios que se producirán, cómo  

actuar de manera proactiva para mantener la  salud de sus pulmones y cómo prepararse para las 

decisiones que necesitará tomar cuando sus pulmones necesiten asistencia máxima. 

 

 

ƴ   Cómo funcionan los pulmones y el impacto de la ELA en la respiración. 

ƴ   Cómo se mide el funcionamiento pulmonar y cómo se definen las mediciones. 

ƴ   Síntomas de debilidad en los músculos respiratorios. 

ƴ   Cómo maximizar el funcionamiento pulmonar y la salud respiratoria. 
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La ELA afecta el funcionamiento mecánico de los pulmones.  Los 

principales músculos de la respiración son el diafragma (separa 

su pecho de su abdomen y hace la mayor parte del trabajo de 

respiración), los músculos intercostales (que están entre las 

costillas) y los músculos abdominales (que son especialmente 

importantes para toser y exhalar lo máximo posible). 

Los músculos respiratorios funcionan como una bomba, para 

hacer que el aire entre en los pulmones y luego salga.  Cuando 

usted inspira, el diafragma baja y los músculos de las costillas se 

expanden hacia afuera, como un paraguas que se abre, con el 

mango hacia arriba.  Este movimiento natural del pecho permite 

que el aire fluya fácilmente hacia los pulmones.  Al igual que una 

banda elástica estirada, el rebote elástico hace que el pecho 

vuelva a su posición de descanso cuando exhala. 

A medida que los músculos respiratorios se debilitan, la caja 

torácica y la pared torácica pierden elasticidad. La pared torácica 

más rígida ahora necesita hacer más fuerza para que el aire 

entre. Usted pierde el aire de reserva que antes tenía al hacer un 

esfuerzo o actividad física. 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ESPIROMETRÍA 

 

La espirometría mide qué tan bien usted puede hacer que el aire 

entre a sus pulmones y salga de ellos. 

Un espirómetro es una microcomputadora liviana, portátil y confiable 

que mide, calcula, registra y muestra los resultados de las pruebas de 

funcionamiento pulmonar.  Se registran las mediciones del volumen 

pulmonar y el flujo de aire que le realizan en distintos momentos y 

se representan en forma numérica y en forma de gráfico.  Los 

resultados se expresan como un porcentaje y se comparan con una 

muestra grande de otras personas de igual edad, género y altura que 

usted. 

La CV (capacidad vital) mide la cantidad de aire que usted puede exhalar después de una 

inhalación máxima (en litros).   

Hay diferentes mediciones, a saber: 

ƴ   Capacidad vital forzada (CVF), que mide la cantidad de aire que puede exhalar con 

fuerza después de una inhalación completa. 

ƴ   Capacidad vital lenta (CVL), que mide la cantidad de aire que puede exhalar de manera 

lenta y sostenida después de una inhalación completa. 

ƴ   VEF1 (volumen espiratorio forzado), que mide cuánto aire usted puede exhalar con 

fuerza en un segundo (litros por segundo) . 

ƴ   VEF1/CVF, que es la proporción del volumen espiratorio forzado en un segundo 

(VEF1) respecto de la capacidad vital forzada (CVF).  El resultado se expresa en forma de 

porcentaje (VEF1%).  Se utiliza para clasificar sus resultados. 
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OTRAS MEDICIONES DEL FUNCIONAMIENTO PULMONAR 

 

Si bien las pruebas de espirometría nos dice cómo funcionan los músculos pulmonares en conjunto 

(diafragma, intercostales, abdominales), hay otras mediciones que nos permiten tener un mayor 

conocimiento.  Otras pruebas de funcionamiento pulmonar son, por ejemplo: 

 

ƴ   La PIMax (presión inspiratoria máxima) es una prueba de la fuerza muscular inspiratoria (músculos 

intercostales internos y el diafragma. 

ƴ   La PEMax (presión espiratoria máxima) mide la fuerza de los músculos espiratorios (músculos 

intercostales externos y abdomen). 

ƴ   El FEMax tos (flujo espiratorio máximo de tos) mide el flujo respiratorio y la capacidad de proteger 

los pulmones tosiendo con fuerza. 

ƴ   La PIN (presión inspiratoria nasal) es otra prueba que mide la fuerza muscular del diafragma 

mediante una sonda colocada en la nariz.  Puede resultar útil si hay cambios en la fuerza de los 

músculos de la boca y la garganta que pudieran producir resultados inexactos en la prueba de 

espirometría. 
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PRUEBAS PASIVAS DEL FUNCIONAMIENTO PULMONAR 

 

Son pruebas que incluyen la exhalación normal sin esfuerzo muscular directo, e incluyen: 

ƴ   Capnografía, que mide los niveles de dióxido de carbono exhalado.  A medida que 

los pulmones se debilitan, resulta más difícil eliminar este gas de los pulmones. 

 

ƴ   Oximetría de pulso, que mide la cantidad de oxígeno presente en su sangre. 

 

ƴ   Frecuencia respiratoria, que es la cantidad de respiraciones que hace en un minuto.  

Si el volumen de sus pulmones se reduce, el cuerpo compensará naturalmente esa 

pérdida haciendo que usted respire más rápido.  Puede que no se dé cuenta de esto, 

especialmente si los cambios en su volumen pulmonar fueron graduales o si hace menos 

actividad física que antes. 

SÍNTOMAS DE DEBILIDAD EN LOS MÚSCULOS DE LOS PULMONES 

Si bien los cambios en la función respiratoria pueden variar de una persona a otra, hay 

suficiente consistencia entre las personas con ELA para identificar etapas del deterioro 

respiratorio.   

 

ƴ   Falta de aire notoria al caminar, especialmente en pendientes y escaleras. 

ƴ   Despertarse por la mañana sintiendo que no descansó aunque haya dormido una 

cantidad de horas adecuadas de sueño ininterrumpido. 

ƴ   Mayor falta de aire con las actividades diarias, como vestirse, comer y bañarse. 

ƴ   Signos de interrupción del sueño o respiración superficial por la noche. 

ƴ Levantarse con frecuencia sin un motivo específico tal, como ir al baño. 

ƴ Pesadillas. 

ƴ Despertarse con sensación de ahogo. 

ƴ Despertarse por la mañana con dolor de cabeza. 
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LUDOTECA 18 



NOTICIAS EN FYADENMAC  

 

 

VISITA DE LA ASOCIACIÓN LUZÓN. 
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Se tuvo una reunión con May Escobar la representante de la 

Fundación española Luzón donde se compartieron experiencias y 

puntos de vista acerca del ELA desde España además se generó una 

expectativa de trabajo cooperativo entre ambas asociaciones en un 

futuro. 
 

La Fundación Luzón nace para hacer visible esta enfermedad. Para dar voz a los enfermos. Para 

concienciar a la sociedad. Para unir a los investigadores. Para lograr que la inversión pública y 

privada sea la necesaria para encontrar, por fin, una cura. Cada año se diagnostican en España 

más de 900 nuevos casos de ELA. 

La Fundación Luzón está poniendo en marcha una serie de proyectos e iniciativas orientadas 

a buscar soluciones a corto, medio y largo plazo en sus tres líneas estratégicas de acción: 

 

æ Concienciación social y médica. 

æ Mejora del diagnóstico y tratamiento clínico, asistencial y domiciliario. 

æ Promoción de la investigación aplicada o trasnacional de la ELA. 



COLABORADORES 
 

 

 

 

 

ARMANDO NAVA ESCOBEDO 

PRESIDENTE 

CARLA YOLOTL FLORES PLANCARTE 

TRABAJO SOCIAL 

MARIA LETICIA IBARRA BARRIENTOS 

ATENCIÓN A PACIENTES 

LETICIA ABAD JIMÉNEZ 

ATENCIÓN TANATOLÓGICA 

GRACIELA NAVA ARREVILLAGA 

ÁREA DE LUDOTECA 

CRISTINA MORENO RIVAS 

ÁREA DE ADMINISTRACIÓN 

OSCAR GONZÁLEZ ARENAS  

ÁREA DE INHALOTERAPIA 

LUIS ALBERTO DEZA ESPINO 

EDICION Y DISEÑO  
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Atención a Pacientes:  

pacientes@fyadenmac.org 

 

Administración 

administracion@fyadenmac.org 

 

Atención Tanatológica 

 sicologico@fyadenmac.org 

 

Área de Trabajo Social  

trabajosocial@fyadenmac.org 

 

Área de Terapia Respiratoria 

terapiarespiratoria@fyadenmac.org 

 

Familiares y Amigos de Enfermos de la Neurona Motora A.C. 

Enrique Farman 164-B Col. Aviación Civil. 

C.P. 15740 México, D.F. 

Tel. 5115.1285 y 5115.1286 

DE LUNES A VIERNES DE 9:00 A 14:00 HORAS 


