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[DITORIAL

Editorial

Queridos Amigos:

En noticias FYADENMAC les comunicamos que hemos tenido que suspender los servicios de
consulta y terapia presenciales, debido a la Pandemia y por nuestra situacion econdmica. Me
siento muy orgulloso del nivel de compromiso de todos los colaboradores de la Asociacion.
Esperamos que mas temprano que tarde se vuelva con mas amplitud los servicios que veniamos
prestando.  En el area médica el Dr. Edgar Castillo nos habla sobre la nutricion enteral
hipercaldrica en pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica; en el area de tanatologia la Psic.
Leticia Abad nos habla sobre cerrar ciclos en los ambitos de la vida; en el area de Trabajo Social
la T.S. Inés Méndez habla de su experiencia personal en el area de Trabajo Social como manera
de despedida; en el lugar del amigo que vive y convive con ELA, retomaremos una reflexion del
blog de Eladio, Prisionero de mi propio cuerpo, libre gracias al internet; en breves ensefianzas
hablaremos sobre Pablo Wong, figura del jazz contemporaneo mexicano que recientemente
fallecié a causa de la ELA; en Terapia Respiratoria la TTR Itzel Rivero nos habla sobre los cuidados
ventilatorios en casa: en ludoteca los invitamos a resolver una sopa de letras.

Debemos aprender a vivir en un nuevo mundo, sobre todo donde hay muchas sefales
contradictorias. Por eso debemos buscar distintas fuentes para analizar lo que se dice y tomar
nuestro propio criterio. No a posturas dogmaticas.

Armado Nava Escobedo

Presidente
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NUTRICION ENTERAL HIPERCALORICA EN PACIENTES CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA.

%’YADENMAC
AMELA

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa rapidamente
progresiva de las neuronas motoras que afecta a cerca de dos personas por cada 100 000 por
afo. El promedio de supervivencia es de solo 30 meses, con una mortalidad a menudo debido a
fallas respiratorias. La pérdida de peso debido a la perdida de musculo y de la grasa es un sintoma
comun; se formuld la hipdtesis de que es el resultado de la disminucion de la ingesta debido a la
dificultad para la deglucion, la depresion, la falta de apetito, dificultad con la mecanica de la
alimentaciéon y por mayor gasto de energia causada por un estado hipermetabdlico.

En estos pacientes es recomendada la nutricion enteral por gastrostomia una vez que los
pacientes han perdido 10 % de su peso y antes de que estén en mayor riesgo de intubacion
endo-traqueal.

Varios estudios han reportado una asociacion entre el indice de masa corporal (IMC) vy la
supervivencia en los pacientes con ELA; con un IMC inferior a 18,5 kg/m2 se asocia a una
supervivencia mas corta y una obesidad moderada (IMC 30 - 35 kg/m2) se asocia con la
progresion lenta de la enfermedad y una supervivencia mas larga.

Dos estudios prospectivos informaron de una reduccion en el riesgo para ELA en personas con
sobrepeso u obesas. Ademas, los estudios sobre el superdxido dismutasa (SOD1) en modelos de
raton de ELA han demostrado que una dieta hipercaldrica alta en grasa lleva al aumento de peso
y esto a un retraso en la progresion de la enfermedad, mientras que la restriccion calorica reduce
la supervivencia; a la vista de estos datos epidemioldgicos y preclinicos, se postula que una
intervencion dietética para aumentar el peso corporal puede mejorar la supervivencia en
pacientes con ELA. Se disefid este estudio de fase 2 para poner a prueba si las dietas
hipercaldricas con o sin exceso de grasa seria seguro y tolerable en las personas con ELA
avanzada que reciben nutricion enteral.



Los pacientes fueron mayores de 18 afios con diagnostico de ELA por criterios del Escorial y con sonda de
gastrostomia, se dividieron a los pacientes en 3 grupos y se hicieron 3 intervenciones dietéticas: el
mantenimiento del peso por medio de una dieta isocalérica (control), una dieta hipercaldrica rica en

carbohidratos con una meta de aumento de peso leve; o una dieta hipercaldrica rica grasa con una meta
de aumento de peso leve.

Entre 2009 y 2012, fueron seleccionados 24 pacientes con ELA, 7 participantes fueron asignados al azar a la
dieta de control, 9 a la dieta hipercalérica rica en carbohidratos y 8 a la dieta alta en grasa.

Los participantes en las dietas hipercaloricas ricas en carbohidratos y rica en grasa tuvieron menos eventos adversos
y eventos adversos graves en comparacion con el grupo control. Los eventos adversos mas comunes fueron
gastrointestinales. Por otra parte, ninguno de los pacientes en los grupos de las dietas hipercaloricas tuvo eventos
adversos cardiovasculares o eventos adversos graves cardiovasculares, ademas la dieta hipercaldrica rica en grasa
no se asocié con un aumento de colesterol o las concentraciones de PCR-as. Por ultimo, las dietas hipercaloricas
no mostraron evidencia de que estas condujeran a diabetes, con base en el cambio en las concentraciones de

glucosa en ayuno en sangre y las concentraciones de insulina en suero.

Los participantes asignados al azar al grupo de control mantuvieron el mismo peso, ganando en promedio 0,11 kg
al mes. Los participantes en el grupo de dieta hipercaldrica rica en carbohidratos ganaron en promedio 0,39 kg al
mes, consumiendo una media de 1,54 veces sus requerimientos energéticos estimados. Los participantes en el
grupo de dieta hipercaldrica rica en grasa perdieron 0,46 kg al mes a pesar de consumir una media de 1,51 veces
sus requerimientos energéticos estimados.

Los participantes asignados al azar al grupo de control mantuvieron el mismo peso, ganando en promedio 0,11 kg
al mes. Los participantes en el grupo de dieta hipercaldrica rica en carbohidratos ganaron en promedio 0,39 kg al
mes, consumiendo una media de 1,54 veces sus requerimientos energéticos estimados. Los participantes en el
grupo de dieta hipercaldrica rica en grasa perdieron 0,46 kg al mes a pesar de consumir una media de 1,51 veces
sus requerimientos energéticos estimados.
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CERRANDO CICLOS

"Después de todo la muerte es sdlo un sintoma de que
hubo vida”.

Mario Benedetti

Este afio, estd a punto de terminar y aunque ha sido un afio de muchos cambios y
dificultades, con la pandemia que sacudio a todo nuestro mundo. Nos brindd tambien
la oportunidad de valorar lo que realmente es importante, de cuidar a las personas que
amamos, de luchar por lo que queremos y levantarnos a pesar de las adversidades. Es
por eso que este Ultimo tema, gira en torno a cerrar ciclos. Y es que cerramos ciclos a lo
largo de nuestra vida, cuando vamos creciendo, de nifios a adolescentes y a adultos, de
niveles escolares, parejas y de empleos. Cuando formamos una familia, y cuando vemos
a los hijos independizarse, responsabilizarse y formar su propia familia. La vida esta
formada de ciclos, de cierres y comienzos.

Cuando hablamos de ciclos nos referimos a esos procesos de la vida que comienzan,
se desarrollan y concluyen. Asi, aunque en la practica nada termine del todo realmente,
es importante aprender a cerrar ciclos cuando se agote el proceso, para seguir adelante
y evitar quedarnos estancados.

Ahora bien, lo importante de cerrar ciclos es que incide de manera directa en lo que se
hara en un futuro. Si el ciclo, sea cual sea, permanece abierto, interfiere con el avance
personal. Es como dejar una llave que gotea sin repararla y esperar a que esto no incida
en el costo economico y ecoldgico del agua.
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PARA CERRAE CICLOS LO PRIMERO ES DEJAR IR

Como menciona Edith Sanchez (2020), los seres humanos tendemos a aferrarnos a lo conocido, por mas
negativo que sea. La costumbre es una fuerza muy poderosa que nos impulsa a mantenernos en la inercia. Se
percibe como si fuera mas facil soportar lo malo conocido, que emprender la aventura de lo bueno por conocer.
Hay una parte de nosotros que quisiera seguir en lo mismo y no experimentar ninguna incertidumbre frente a
lo nuevo.

Pero para cerrar etapas hemos de ser claros y directos con aquello que compone esa vivencia, pues sino
estaremos siempre dando vueltas con el pensamiento “porqué”, tratando de entender por qué sucedid o no
sucedid X aspecto en nuestra vida. Por ello, si tienes la oportunidad, enfrentar aquello que necesitas cambiar,
exprésate, comunica tu vivencia y abraza la vivencia desde la otra perspectiva, intenta entender los porqués de
entonces para asi poder mirar hacia adelante con un nuevo enfoque, pues no hay mayor desgaste que un
porqué continuo y no resuelto ya que en la vida, todo: tu, yo, tus amigos, tu ex-pareja o pareja, tu familia...
todos, debemos pasar de hoja y leer el nuevo capitulo, dejando que cada situacion y personaje aparezca (0 no)
de una nueva manera.

De ahi que la primera tarea sea la de dejar ir. Un ciclo se cierra cuando el proceso ya se completd y solo quedan
restos del mismo. El cierre solo puede hacerse de manera consciente. Es posible que ya no haya algo a qué
aferrarse, pero mentalmente seguimos conectados a ello. Dejar ir es una forma de reconocer la nueva realidad.
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EL MOMENTO DE EMPRENDER

El principal objetivo de cerrar ciclos es ponernos en paz con el pasado inmediato, para seguir adelante sin
que lo vivido nos afecte, ni invada nuestro presente. Todo final implica también un comienzo. Ese
comienzo debe ser el foco de nuestra atencién y nuestro interés.

Hay que abrazar al cambio como a un nuevo amigo. Hay que ver un nuevo ciclo como la oportunidad
para poner en practica lo aprendido en el anterior y para ampliar lo que ya sabemos, pulir lo que esta en
bruto o dar un viraje para crecer.

Es natural que sientas cierta inseguridad e incluso miedo, jpor qué no? Lo desconocido asusta, pero el
cambio es un proceso inherente a la vida y aprender a enfrentarlo no es sélo sinonimo de madurez, sino
que se convierte en una nueva oportunidad. No se trata de desprenderse del todo, se trata de incorporar
alguna novedad, de hacer lo que llevas tiempo queriendo hacer y entonces, abrazar tu presente con todo
lo que te puede ofrecer.

Espero este nuevo afio que empezara pronto, venga lleno de cambios positivos, que tengamos la
conciencia y madurez de enfrentarlos, y nos lleven a tomar las mejores decisiones para nuestro bienestar.
Gracias por llegar hasta el final de este articulo y si tienen alguna duda o comentario, pueden mandarlo
al correo psic.abad@hotmail.com sera un gusto leerlos y muchas gracias, por su apoyo en estos afios.

Bibliografia

Sanchez Edith, La mente es maravillosa, 2020. https.//lamenteesmaravillosa.com/aprende-a-cerrar-ciclos-adecuadamente.
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Me planté en el puesto y que mi propésito principal era que las demas personas supieran que era la ELA,
abrir los caminos, que fuera mas facil su andar en la vida y que se les siguieran tratando como lo que son:
personas que sienten, que aman y quieren seguir adelante, que son miembros activos de las familias. Es
dificil plasmar aqui todas las experiencias que me dejo el area de T.S. desde el mas pequefio como orientar
a una familia, ensefarles a usar el TOBII, realizar con ellos la voluntad anticipada hasta lograr que la sefiora
Manuela pudiera casarse ante todo mal prondstico, pero se logré y ella fue la més feliz junto con nosotros.

Si pudiera aqui describiria tantas ensefianzas que me dieron todos los pacientes, todas las familias, todos
los voluntarios y las personas que voltearon a ver a esta pequefia comunidad. Por circunstancias de la vida
se ha terminado mi ciclo dentro de la familia FYADENMAC sin embargo me llevo la tenacidad, fuerza y
sobre todo el valor que tienen los pacientes que a pesar de las circunstancias siempre estaban de pie,
siguiendo adelante; el amor y paciencia tan grande las familias, que siempre buscaban el bienestar de sus
familiares.

Me llevo la alegria de los convivios, la emocion de los nuevos retos como cuando nos donaron la
camioneta, la felicidad de poder trasladarlos a la asociacion, la dureza de la enfermedad y sobre todo el
gran carifio que les tengo a cada uno de los miembros que estan y los que ya se adelantaron, no podria
mencionar todos los nombres porque todos son importantes. Gracias a ustedes por recibirme en sus vidas
y familias, me los llevo en mi corazén.




T.T.R: Itzel Rivero Morales / Familiares y amigos de enfermos de la neurona motora A.C.
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CUIDADOS DE VENTILACION MECANICA EN CASA

La primera actuacion del fisioterapeuta con una persona afectada de ELA, debe ser la realizacion de una
anamnesis y valoracion completa. Debido a que la ELA tiene diversas fases, seran muy importantes los resultados
de esta valoracié La comunicacion es muy importante entre los familiares y el paciente con ELA de esa forma
hacerles dar a conocer y respetar los deseos del individuo con respecto a la ventilacion mecéanica. Ya que
algunas razones para esto pueden incluir una negacion de la gravedad de la enfermedad, la fragmentacion de
la responsabilidad entre familiares o cuidadores involucrados.

Las personas con ELA deben ser conscientes de que el uso de un aparato de soporte vital solo es compatible
con el estado respiratorio; El proceso de la enfermedad continuara en formas que pueden ser dificiles de
predecir. La decision de implementar la ventilacién en el hogar se toma mejor cuando las personas que viven
con ELA entienden los beneficios esperados (vida prolongada) y las cargas (gastos, estrés, tiempo dedicado al
cuidado, decisiones dificiles involucradas, es decir, si detener o continuar la mecéanica ventilatoria), deben estar
bien informadas sobre las necesidades de atencién y otras demandas asociadas con un programa de ventilacion
en el hogar para poder plantear unos objetivos reales y adaptados al paciente.

Los objetivos de la fisioterapia se centran principalmente en mejorar la autonomia y calidad de vida de los
pacientes en el transcurso de su enfermedad. Para ello, sera necesario trabajar estrechamente con otros
profesionales sanitarios (médicos, enfermeros, psicélogos, logopedas, terapeutas ocupacionales, etc.)

Una actitud positiva y profesional de ventilacion en el hogar y una presentacion imparcial de opciones son
importantes: permiten a las personas que viven con ELA y sus familiares tomar decisiones informadas. Cuando
se discute el tema, puede ser aconsejable que los proveedores de atencién medica presenten sus propios puntos
de vista (es decir, el seguimiento que debe tener o la retirada de la ventilacion mecanica).

La opcion de ventilacion domiciliaria no esta disponible universalmente para cada caso de ELA; sin embargo, si
los recursos necesarios estan disponibles, la idoneidad de la terapia de soporte vital puede basarse en tres

criterios:

7& * Deseos / preferencias del individuo

- Eficacia / probabilidad de beneficio
)‘ * Rentabilidad



12

Criterios para un programa de ventilacion en el hogar.

e Las personas con ELA y cuidadores deben comprometerse con el programa de ventilacion en el
hogar.

e Las personas con ELA y los cuidadores deben estar informadas de las necesidades y demandas de
atencion de un programa de ventilacion en el hogar, y comprender que el proceso de la enfermedad
continuara.

e Las personas con ELA deben estar alertas y mentalmente estables.

e La configuracion del ventilador y los horarios de los medicamentos deben establecerse antes de que
las personas con ELA salgan del centro de atencidon médica.

e La casa debe tener energia de emergencia y servicios telefonicos

e Deben existir arreglos para el tiempo de descanso del cuidador.

e Las personas con ELA y sus cuidadores deben asistir a un curso de instruccion adecuado para
prepararlos e implementar el programa

e Los familiares y/o cuidadores deben asistir a un curso de instruccion antes de que las personas con
respiracion artificial se vayan a casa.

Un ejemplo para el curso de instrucciones de ventilacion en el hogar es:

3)‘ La ensefianza de técnicas para cuidado de traqueotomia y succion endo-traqueal

;E Ensefiar métodos para controlar el estado respiratorio de las personas con ELA y registrar la
informacion en el registro

% Ensefar técnicas de conservacion de energia para la persona con ELA

3}” Ensefiar a las personas con ELA y cuidadores cdmo reconocer las complicaciones y qué
hacer en caso de emergencia.

1}‘ Ensefiar técnicas de operacion de equipos, mantenimiento y resolucion de problemas.

3}‘ Determinar un método eficiente para mantener y reciclar suministros

FYADENMAC

AMELA
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Debemos estar familiarizados con los problemas relacionados con la insuficiencia respiratoria en la ELA como:

Mgy

TCHRE Y
* habla desordenada \* 2 - - X

* atelectasia A ‘
* tos deteriorada / reflejo nauseoso
- disnea, apnea

* aspiracion

* hipercapnia

* hipoxemia

En la evaluaciéon del estado del paciente hay que determinar la tasa de progresion de la insuficiencia respiratoria

y distinguir entre el deterioro neuromuscular y las complicaciones derivadas de otras enfermedades, para facilitar

la toma de decisiones a medida que avanza la enfermedad.

La informacion que se les debe de dar a los familiares y/o cuidadores para mantener en un buen equilibrio el
estado de salud del paciente con ELA son:

= o - o

h
z&
h

* Entrenar al familiar y/o cuidador en técnicas de succion orofaringea.
* Entrenar al familiar y/o cuidador en técnicas de empuje abdominal.

- Mantenimiento de la hidratacion oral sistémica.

* Recomendar estrategias para optimizar la funcion muscular restante, reducir las molestias y mejorar el

apoyo al habla y la nutricion.

* Proporcionar capacitacion en conservacion de energia, posicionamiento, relajacion, manejo del tiempo
y técnicas compensatorias.

* Un programa de fisioterapia pulmonary un programa profilactico individualizado de atencién toracica,

si corresponde.

* Brindar informacion sobre las opciones de mantenimiento de la vida, los dispositivos de respiracion
mecanica y las instrucciones anticipadas de atencion medica.



Atender las necesidades del paciente es importantes y la ventilacion domiciliaria llega a ser muy delicada pero
efectiva para algunos pacientes que deciden prolongar sus afios de vida.

Si la decision del paciente con ELA es, no optar por el uso de la ventilacion y evitar que en la intervencién médica
se siga con el proceso, podria investigar y conocer sobre LA VOLUNTAD ANTICIPADA este procedimiento legal
que protege y respeta las decisiones del paciente.

Bibliografia
1. - Resources for ALS healthcare providers, 1994 by the amyotrophic lateral sclerosis of Canada.
2. - Generalidades de ventilacion mécanica, 2018, Por Bhakti K.patel, University of Chicago.

3. - Rehabilitacion en el paciente con enfermedad pulmonar obstructiva cronica, volumen 1, 2018, Euloguio Plequezuelos Cobo,
Buenos Aires, Medica Panamericana.
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fl LUGAR DEL INIGO QUE VIVE
T COIVIVE COIN LAi.

RETOMADO DEL BLOG DE ELADIO: PRISIONERO DE MI PROPIO CUERPO, LIBRE GRACIAS A
INTERNET.

Imaginate viviendo con ELA, imaginate sentirte invencible es lo peor de tu vida, entonces; imaginate que comienzas a notar
cambios sutiles en tu forma de hablar, imaginate que comienzas a notar una debilidad inusual en tu brazo derecho, a pesar de
entrenar tu cuerpo regularmente, imagina tu impresion, cuando el especialista, neurélogo sefiala que lo mas probable sea ELA
porque la mayoria de las enfermedades que presentan los sintomas se han descartado, imagina al neurdlogo explicandote que
la ELA es una enfermedad mortal, donde las neuronas que envian sefiales desde tu cerebro a tus musculos, para hablar, tragar,
mover tus brazos, piernas y diafragma dejaran de funcionar.

Imagina saber que en dos a cinco afios, lo mas probable es que estés paralizado o mueras, imagina una enfermedad donde no
hay tratamiento disponible para retardar o detener el proceso, imagina la tristeza y el dolor en tu corazon al decirles a tus hijos
que los veras graduarse, casarse ni tener a sus hijos.

Imaginate sabiendo que con el tiempo toda tu comunicacion se limitara a escasas palabras, posiblemente solo abrir y cerrar tus
0jOs.

Imagina que al consumir una formula liquida para el desayuno, almuerzo y cena es una realidad.

Imagina que tus musculos para tragar se vuelvan tan débiles que solo tragar tu saliva se convierta en un reto y dormir de espalda
ya no es una opcion.

Imagina que los musculos de tu cabeza, tan débiles que cada bache en la carretera o la vereda duelan, imagina sentirte tan debil
que necesitas ayuda para darte la vuelta en la cama.

Imagina tus piernas tan débiles que pierdas el equilibrio y caes muchas veces, antes de darte cuenta que eres completamente
dependientes de otras personas para moverte.

Imagina que no puedes girar la llave de tu auto, tomar un lapiz para escribir tu firma, atar los cordones o afeitarte.

Imagina tener que guardar veinte afios de tu carrera profesional en una caja y dejar tu lugar de trabajo, imagina tratar de
reinventarte a ti mismo con un cerebro activo sin poder mover tu cuerpo.

Imagina tratar de mantenerte positivo y esperanzad, cuando cada dia estas mas débil que el anterior.

Ahora:
Imagina que un tratamiento o cura fuera posible gracias a tu ayuda.

AYUDANOS A DIFUNDIR.
RETROOCEDER NUNCA - RENDIRSE JAMAS.



DREVES ENISERAINZAS

PABLO HIDALGO WONG (1963-2020)

EL JAZZISTA QUE CAUTIVO POR SU TALENTO.

Las personas que conocimos a Pablo nos dabamos cuenta de su
gran sentido de humor, talento y lo valiente que fue al enfrentar
la Esclerosis Lateral Amiotréfica que lo aquejaba desde hace afios.
Pero dejemos eso de lado y vamos a enfocarnos sobre el talento
y el amor a la musica que mantuvo hasta el final de sus dias. Pablo
estudio Ingenieria Electréonica en la Universidad Autdbnoma
Metropolitana, para después licenciarse en la Escuela Superior de
MUsica como ejecutante de flauta. Entre 1989 y 1990 hizo el curso
Estudios de Improvisacion en la International Academic
Conference in Paris y en 2006 obtuvo la licenciatura en jazz en la
Escuela Superior de Musica. Dentro del mundo musical lanzé
varios albumes como: Pablo Jazz Quartet (2002), Un, dos, tres por
mi (2004), martes 13 (2007), From the Edge of Time (2010),
Barroco Il (2012). Con el grupo Jazz Son 4: Afroameérica (2006),
con Wong Gang: Jazzisimo (2014), y con su hermano Daniel, un
duo de piano y flauta recién aparecido: Complices.

Sin duda alguna un gran referente en la musica y escena del jazz
en México, y en palabras de Lili Rivera (su esposa y gran
acompafiante de vida) “El fue un valiente, nunca dejé de trabajar
y de dar clases, aun cuando se sentia mal sigui¢ dando clases
porque su mayor motivacion fue la musica. Nunca se dio por
vencido a pesar de la ELA" (SIC) Siempre lo recordaremos como
una persona talentosa, tenaz y apasionado por la musica y sobre
todo que no se dejo vencer.

Te dejamos un enlace para que puedas disfrutar de su trabajo.

https://www.youtube.com/watch?v=R65JuTOdQcU
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IOTICIS £ FYADEIMAC

Ciudad de México a 27 de octubre de 2020

Estimados Amigos, Familiares y Pacientes de:
Familiares y Amigos de Enfermos de la Neurona Motora, A.C. (FYADENMAC)

Desde que FYADENMAC fue instituida en 1982, la asociacion inicid como centro de informacion y orientacion, para
aquellos quienes no sabian a donde recurrir después ir de un lugar a otro sin respuesta, por los signos y sintomas que
los aquejaban.

Con el apoyo de Gente que ayuda a otra gente la asociacion fue creciendo, primero se dio consulta psicoldgica y terapia
fisica para ayudar al paciente a enfrentar de una mejor manera la enfermedad. De igual manera se busco ayuda y
asesoria por parte del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN), para poder informar y asesorar a los
pacientes. Es entonces cuando se inicia a dar consultas el Ultimo domingo de cada mes con dos neurdlogos de ese
mismo Instituto.

FYADENMAC ha sido y seguira siendo un centro de referencia para pacientes que padecen ELA, es asi que de todas
partes del pais nos buscan ya sea por llamada telefonica o por via correo electronico y en varias ocasiones acuden
desde su estado de origen hasta nuestras instalaciones para ser atendidos, han contado con nuestro asesoramiento y
nuestro apoyo.

Desde hace tres afios las condiciones socio econémicas y politicas en nuestro pais aunado al endureciendo la
normatividad fiscal para la operacion de nuestra institucion, ha propiciado que los apoyos econdémicos se hayan
reducido en forma significativa.

Hasta antes de la pandemia se venia trabajando de una manera constante pero limitada econdmicamente, sin
mencionar que dos veces al aflo nos reuniamos pacientes, familiares, amigos y todo el equipo de FYADENMAC para
conmemorar el dia internacional de la lucha contra la ELA y en diciembre para finalizar el afio.

Lamentablemente es necesario informarles que por lo pronto las consultas y terapias presenciales no podremos seguir
ofreciendo el servicio, pero contaran con toda nuestra asesoria, orientacion y el préstamo de equipos que tengamos
disponibles.

Estamos tristes por tener que dar estos pasos, pero tenemos fe, que encontraremos la manera de volver y tener mayores
capacidades de servicios y que se supere la pandemia.

Pero en lo posible seguiremos orientandolos y apoyandolos lo mas que podamos.

FYADENMAC

AMELA

Seguimos siendo Gente que ayuda a otra gente.



COLBORIDORLS



Atencidn a Pacientes:
pacientes@fyadenmac.org

Administracion
administracion@fyadenmac.org

Atencidén 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 164-B Col. Aviacion Civil.
C.P. 15740 México, D.F.

Tel. 5115.1285y 5115.1286

DE LUNES A VIERNES DE 9:00 A 14:00 HORAS
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FYADENMAC-AMELA

Agradece a todos por el apoyo e
interés mostrado hacia esta
enfermedad, no perdamos la

esperanza.Gracias por ser parte de

la "Gente que ayuda a otra Gente”
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