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1. Generalidades sobre la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

l ‘ El presente trabajo “Guia de Salud Mental

| ! para personas que conviven con Esclerosis

' Lateral Amiotréfica ELA” fue disefiado a
partir de la investigacion de material cientifico
sobre la enfermedad, se ha constado que
la informacién que existe estd escrita en un
lenguaje académico, dirigido para un publico
profesional, que no integra las voces de las
personas que viven con la enfermedad ni de
sus cuidadores que en muchos de los casos es
un miembro de la familia.

No existe wun abordaje integral de Ia
enfermedad, por el contrario, cada especialidad
médica tiende a pensarlo desde el paradigma
biomédico, que se centra Unicamente en la
enfermedad, pero se olvida de mirar al ser
humano desde un lugar mas horizontal, de
escuchar sus necesidades, de entender y

respetar como desea ser acompafado.

Pensando en los temas antes sehalado se concibe disenar esta guia psicoeducativa para personas
con diagnostico de ELA y sus familias para que puedan afrontar la enfermedad de mejor manera.
Esta guia se divide en 10 contenidos: qué es la ELA, sintomas, la importancia de acudir con un
especialista a tiempo, técnicas de autocuidado, cuando buscar ayuda psicoldgica, sexualidad en
personas con ELA, aspectos genéticos, sobre los cuidadores.

También se busca informar acerca de diferentes comorbilidades que se pueden desarrollar
a partir de este diagndstico haciendo énfasis en diferentes trastornos psicolégicos y algunas
recomendaciones para su tratamiento. Ademas, se brindan algunas actividades que pueden ser
Utiles tanto para pacientes como cuidadores las cuales son necesarias para ciertos momentos de
estrés explicados en la guia y finalmente se bridan unas recomendaciones para el cuidador.

Debido a que en nuestro pais existe poca informacién sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA),
FUNDEM ha visto la necesidad de generar una guia enfocada en la salud mental de las personas
gue conviven con esta enfermedad, dénde podra encontrar informacidén sobre el diagndstico y
generalidades sobre el tema.



2. ¢Qué es la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)?

“También conocida como enfermedad de Charcot. ES una enfermedad degenerativa que compromete el
sistema somatomotor central y periférico. EStan afectadas las neuronas motoras de la corteza cerebral,
del tronco cerebral y de la médula espinal. Tiene un curso proaresivo y fatal en el lapso de dos a cinco
aiios™ (Mazon Martillo, 2016, pag. 250).

Es decir que ELA afecta las células nerviosas encargadas de controlar los movimientos musculares
voluntarios, llamadas neuronas motoras. Con el tiempo, estas neuronas motoras degeneran y
mueren, lo que conduce a una disminucién progresiva de la funcién muscular.

La ELA puede afectar a las neuronas motoras ubicadas en la corteza cerebral (ELA de inicio bulbar)
o en la médula espinal (ELA de inicio espinal). Dependiendo de las areas afectadas, los sintomas
puedenvariar,peroengeneral,laenfermedad produce debilidad muscular, espasticidad, dificultad
para hablar, tragar y respirar, asi como pérdida de la funcién motora en las extremidades.

La causa de la Esclerosis Lateral Amiotréfica es desconocida y no se tiene una cura para esta
enfermedad. Hay medicamentos y terapia fisica que pueden ayudar a mitigar los sintomas, mas
No son una cura para esta patologia.

.
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2.1. Sintomas:

Los sintomas de la Esclerosis Lateral Amiotrdéfica (ELA) pueden variar de una persona a otra y
dependeran de las areas afectadas por la degeneracién de las neuronas motoras. Si bien las
personas con diagndstico de ELA pueden tener signos y sintomas similares, cada persona es
Unica, y diferente al resto, se debe respetar la diversidad étnica, cultural, de identidad y orientaciéon
sexual, la edad, si profesa alguna religién o no, las formas de habitar el cuerpo, sus estilos de vida,
si es una persona que cuenta con educacion formal o no, si habla el mismo idioma del especialista
0 no, si tiene alguna discapacidad fisica, mental o de la diversidad psicosocial.

Este preambulo es importante para saber de qué manera acompanar a la persona durante su
tratamiento.

A continuacioén, se enumeran algunos de los sintomas mas comunes de la ELA:

1. Debilidad muscular: La debilidad muscular es uno de
los primeros sintomas de la ELA. Puede comenzar en
una extremidad, como un brazo o una pierna, y luego
extenderse a otras partes del cuerpo. La debilidad muscular
puede dificultar actividades cotidianas como caminar, subir
escaleras, levantar objetos o hablar.

2. Espasticidad: Algunas personas con ELA pueden
experimentar espasticidad, que es un aumento en el tono
muscular. Esto puede hacer que los musculos se sientan
rigidos, tensos o incluso que se contraigan de forma
involuntaria.

3. Dificultades en el habla y la deglucién: La ELA puede
afectar los musculos utilizados para hablar y tragar. Las
personas afectadas pueden tener dificultades para articular
las palabras, cambios en el tono de la voz, problemas para
tragar alimentos o liquidos, y tener la sensacion de que los
alimentos se quedan atascados en la garganta.

4. Pérdida de la funcion motora en las extremidades:
A medida que la enfermedad progresa, las neuronas
motoras en la médula espinal se ven afectadas, lo que
lleva a una pérdida progresiva de la funcién motora en las
extremidades. Puede volverse dificil realizar movimientos
finos y precisos, como escribir, abotonar botones o sostener
objetos.

5. Cambios en la respiracién: A medida que la ELA afecta
los musculos responsables de la respiracion, las personas
pueden experimentar dificultades respiratorias. Esto puede
manifestarse como falta de aliento, debilidad respiratoria o

problemas para toser eficazmente.
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Es importante destacar que la ELA es una enfermedad progresiva y los sintomas empeoran con el
tiempo. Cada persona puede experimentar una combinacion Unica de sintomasy la progresion de
la enfermedad puede variar. Si experimentas alguno de estos sintomas, es importante consultar
a un médico para obtener un diagndstico adecuado y recibir el tratamiento y apoyo necesarios.

A medida que el tiempo va pasando la afeccion empeora lentamente y el debilitamiento muscular
es mas notorio, se experimentan espasmos e incapacidad para mover los brazos, las piernas y
el cuerpo, incluso cuando los musculos en la zona toracica, es decir los musculos del pecho y
garganta dejan de trabajar, se vuelve dificil o imposible respirar y tragar!

“

-

1 De MAYO CLINIC. Esclerosis Lateral Amiotréfica. https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-conditions/amyotro-
phic-lateral-sclerosis/diagnosis-treatment/drc-20354027, 30/05/2023
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3. La importancia de acudir a tiempo a un especialista

““En la actualidad, obtener un diagnostico de ELA lleva su tiempo. “En muchas personas, el diagnostico
definitivo puede tardar hasta 18 meses” afirma el Dr. Jordan Green, patologo del habla y el lenguaje del
MGH Institute of Health Professions (Instituto MGH de Profesiones de Ia Salud).” (National Institute of
Health, 2023).

Por lo tanto, el diagndstico temprano es extremadamente importante en la ELA debido a que las
neuronas motoras estan muriendo y se requiere intervenir a tiempo.

Ademas, los sintomas de la ELA facilmente pueden ser confundidos con otras enfermedades,
por eso es de suma importancia acudir inmediatamente al médico de preferencia un neurdélogo,
ante cualquier sintoma en mayor o menor intensidad y mas adn si se conoce de un antecedente
familiar con esta enfermedad.

“‘Cabe sefalar que la ELA suele asociarse a otras enfermedades neurodegenerativas dentro del
mismo grupo familiar. Dentro de estas enfermedades aparecen cuadros demenciales tipo Alzheimer y
Parkinsonismo™ (Mazon Martillo, 2016, pag. 252).

Tratamiento:
__________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
No hay tratamiento especifico. El Riluzole es un antagonista de los aminoacidos excitatorios.
Bloguearia la liberaciéon de glutamato a nivel presinaptico. Medidas sintomaticas generales y
apoyo psicoterapéutico. En situaciones especiales se plantea la necesidad de liberacidn de la via
aérea (traqueostomia) y de alimentacién de gastrostomia. (Mazon Martillo, 2016, pag. 252) .

La ELA no tiene cura, el especialista podra ofrecer lo mas pronto posible un,tratamientu para ayudar
a mantener |a fuerza y la independencia tanto tiempo como Se pueda. El farmaco puede ayudar a

disminuir el dolor.

Los criterios de diagndstico clinico incluyen: evidencia de degeneracién de la neurona motora
periférica (NMP) por examen clinico, electrofisiolégico o neuropatolégico. Evidencia de
degeneracidon de la neurona motora central (NMC) por examen clinico, por espectroscopia, por
resonancia magnética. Diseminacion progresiva de sintomas o signos dentro de una regién o a
otras regiones por la historia o el examen clinico. (Mazon Martillo, 2016, pag. 252).
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4. Salud mental en las personas con Esclerosis Lateral

Amiotréfica (ELA)

La salud mental de las personas Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una parte importante del
cuidado integral de su tratamiento, ya que la enfermedad tiene un impacto en su salud mental
debido a los cambios fisicos y desafios emocionales que conlleva, es por esto que se deben
considerar algunos aspectos para el autocuidado.

a. Apoyo emocional: Es importante que la
persona cuente con una red de apoyo, puede
estar integrada por: familiares, pareja, amigos,
grupos de apoyo entre pares, fundaciones
U organizaciones de pacientes (compartir
experiencias con personas que viven con ELA
es un apoyo importante), profesionales de
salud mental.

b. Manejo del estrés y la ansiedad: Los cambios
fisicos,y derutinas que experimenta la persona
puede producir niveles elevados de estrés, y
ansiedad frente a la incertidumbre sobre el
futuro, sobre el tiempo de vida que le queda,
sobre temas personales como el trabajo,
el dinero, el apoyo o no de su familia; etc.
Existen varias técnicas que le pueden ayudar
a manejar el estrés: técnicas de respiracion,
mindfulness, realizar alguna actividad de baja
intensidad; se debe complementar con una
alimentacion saludable y practicar una buena
higiene del suefio a fin de que la persona logre
descansar lo suficiente.

c. Depresién: Es un sintoma que acompafa la
ELA, es normal que en algunos periodos la
persona puede sentirse triste, sin ganas de
hacer nada, abatida, sin energia, sentimientos
de desesperanza, si los sintomas persisten
es importante buscar ayudar profesional,
consultar con un psicélogo y en caso de

ser necesario contactar a un psiquiatra,



la combinacion de la psicoterapia y el
tratamiento psicofarmacoldgico ayudan a
combatir los sintomas de la depresion.
Comunicacién abierta: Es importante
qgue la persona se sienta escuchado vy
acompafado tanto de su familia, como
de los profesionales, de esta manera se
logra una mejor comunicacién para que la
persona pueda transmitir sus emociones,
sus preocupacionesqueestan relacionados
con el tema del cuidado de terceros, esto
sirve para fomentar un entorno adecuado
de apoyo.

Aceptacion: La ELA es una enfermedad
progresiva, al ser cataloga como
enfermedad rara hace que sea dificil su
comprensién para la sociedad, para la
familia y para el propio paciente; un punto
critico es la adaptacidn a los cambios
fisicos, ya que la persona experimenta un
duelo sobre la pérdida de la movilidad. Es
importante que el psicdlogo trabaje con
el paciente en aceptar la enfermedad,
y adaptarse a otra forma de habitar el
mundo, para lograr tener una buena
calidad de vida.

Autocuidado: Es importante que la
persona mantenga unarutinadiaria,dénde
pueda dedicarse a realizar actividades que
le gustan, también que tenga espacio para
si mismo, el acudir a tantos tratamientos y
terapias, y pasar tanto tiempo con la familia
y cuidador puede hacerle sentir que pierde
su privacidad, es necesario que la persona
tenga espacio para si misma, que pueda
dedicarse al ocio y disfrute sin pensar en la
medida de sus posibilidades. No frustrarse
ni culpabilizarse si un dia la persona no
tiene ganas de hacer nada.
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5. ¢Cémo asimilar un diagnéstico de Esclerosis Lateral

Amiotréfica (ELA) para evitar crisis en la familia?

El recibir el diagndstico de ELA es una situacion
sumamente complicada tanto para la persona
como para su familia, suele producir un quiebre
a nivel familiar. La persona puede entrar en un
momento critico al recibir esta noticia, puede
experimentar rechazo, enojo, ira y no aceptar
el diagndstico. La familia debe informarse bien
sobre la enfermedad, sus tratamientos, para
que puedan acompafar de la mejor manera
a la persona, procurando que no se haga mas
complejo el cuidado por falta de informacion.

Tanto el paciente como la familia tienen el
derecho de recibir una informaciéon cientifica,
clara y se les debe dar a conocer que el
tratamiento sera manejado por un equipo
interdisciplinario, tal como menciona la Clinica
Mayo, este equipo consta de: “terapia fisica,
medicina paliativa, procedimientos quirdrgicos
como la gastrostomia y acompanamiento por
parte de psicologia y psiquiatria tanto para el
paciente como sus cuidadores” (Quintero &

Quintero).

Por lo tanto, es importante que la familia y la persona puedan sentarse y dialogar sobre los
sentimientos, pensamientos, miedos que les produce el diagndstico; también es importante
hacer un listado de preguntas dirigidas a cada uno de los profesionales, asi como sincerarse sobre
los gastos en el tratamiento.

Es importante entender el estrés y los cambios emocionales a los cudles se enfrenta una persona
con ELA, como los cambios en su salud mental puede sentir depresidn o ansiedad, sentir que su
fuerza fisica disminuye, que su cuerpo va cambiando ( vive el duelo por la pérdida en la movilidad
de su cuerpo), su vida cambia por que poco a poco se le dificulta hacer las cosas que antes podia
hacer, perdera la autonomia en el control de su cuerpoy comenzara a depender de otras personas
para realizar sus actividades de la vida diaria.
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Lasfasesdeafrontamiento porlasque pasaun paciente con unaenfermedad grave,discapacitante
y terminal son (Salas Campos, Lacasta Reverte, & Marin , 2015, pag. 7):

1. Fase de Prediagnéstico

a. Sospecha sobre el diagndstico

b. Primeros mecanismos de defensa
2. Fase Aguda

a. Crisis de diagnostico

b. Confrontacion con la muerte
3. Fase Crénica

a. Vivir con la enfermedad

b. Mantener calidad de vida.
4. Fase Terminal

a. Afrontar la muerte inevitable.

Es importante acompanar al paciente durante cada fase de manera horizontal, empatica,
respetuosa ya que habra momentos donde sienta mas ansiedad, tristeza o desesperanza; es
importante acompafar el proceso con informacidn apropiada, sin mentirle ni generar falsas
expectativas; ademas se debe abordar el tema de la muerte que, aunque es algo doloroso y
produce temor es un hecho que no se puede negar, que en algun Momento va a suceder.

e
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6. cCuando buscar ayuda

psicoloégica?

Es necesario buscar ayuda psicolégica
cuando la persona con ELA estda en un
periodo de crisis, donde esta sufriendo y
experimentando depresién o ansiedad,
sentir temor y no aceptar el diagnostico,
es un buen momento para buscar ayudar
profesional ya que la persona necesita
hablar de lo que le sucede, sentirse
escuchado, y no juzgado.

El objetivo del proceso psicoterapéutico es
ayudar a la persona a mejorar la calidad de
vida, tomando en cuenta la realidad y estilo
de vida de cada paciente, es indispensable
generar un ambiente de empatia Yy
horizontalidad, donde la persona tome
un rol activo, es importante involucrar a
la familia en el proceso psicoterapéutico,
ya que también necesitan un espacio de
descarga emocional.

La dinamica familiar puede verse afectada
a medida que la salud del paciente va
debilitdndose, aumenta su angustia en
torno al tema del cuidado, sobre todo para
la persona que ejerce de cuidador primario;
surgen disputas sobre temas econémicos,
la situacidén de los hijos, posible pérdida
del trabajo, incluso la muerte. (Quintero &
Quintero).

Es importante que el acompanamiento
psicolégico esté enfocado en explicar
de manera clara y sencilla los cambios
gue va a experimentar la persona, sin
caer en revictimizacion, infantilizacion, ni
paternalismmo por parte del profesional;
este transitar de la enfermedad se debe
pensar en funcion del lugar donde vive la
persona, cada paciente tiene una situacion
socio econdmica diferente, no se puede
generalizar ni idealizar el tratamiento, se
debe adaptar a la realidad de la persona.
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7. Técnicas de autocuidado

Aspectos a tener en cuenta:

a)

Adecuada alimentacién: “Los pacientes con ELA serdn personas que presentardn muchas
necesidades a medida que su enfermedad progresa como la buena alimentacidn, al tener
un gran impacto para la salud y la calidad de vida del paciente” (Quintero & Quintero, pag.
15). Es importante que las personas acudan al nutricionista para que puedan prescribirle
un plan de nutriciéon adecuado segun las necesidades del paciente.

Buen aseo personal: Es importante que los pacientes cuiden adecuadamente su higiene
personal, a medida que la enfermedad progrese el cuidador debera hacerse cargo de este
aspecto.

Ejercicio fisico: Ayuda a prevenir el rdpido deterioro de la salud de la persona, y mejor el
estado de animo.

Higiene del suefio: Es indispensable que el paciente maneje un buen habito del suefo,
donde logre descansar, dormir debe ser una prioridad. Quintero y Quintero quienes
retoman el trabajo de Gotor, Martinez, Parillo, refiere lo siguiente “La falta de sueno trae
consigo muchas consecuencias como lo son la irritabilidad, la cefalea, la somnolencia
durante el dia, la falta de concentracién y puede generar tristeza ansiedad e incluso
depresion” (Quintero & Quintero, pag. 16).

Redes de apoyo: Como ya se menciond anteriormente es importante contar el apoyo de
otros pacientes, familia, pareja, profesionales, fundaciones o asociaciones de pacientes,
ya que desarrollar una actitud de afrontamiento debe identificar y potenciar los recursos

internos y externos, esto sera Util para controlar los cambios que se aproximan.
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8. ¢Como asesorar a la persona con Esclerosis Lateral Amiotréfica

(ELA), familia y cuidadores sobre los aspectos legales?

Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y sus familias pueden enfrentar desafios
legales y necesitar asesoramiento legal especifico, este es un tema que produce malestar y
conflictotanto parala personacomosufamilia,noobstante, esresponsabilidad delos profesionales
abordar este tema en la consulta.

Es fundamental que cualquier profesional de salud explique al paciente y a la familia que deben
buscar asesoria de tipo legal. Esimportante consultar con un abogado especializado en la materia
correspondiente para recibir asesoramiento legal especifico a tu situaciéon. “La orientacion juridica
se limita a consejos y recomendaciones de actuacion a la persona que haya solicitado el apoyo"2.

A continuacion, se detallan algunas recomendaciones que pueden ser Utiles:

a) Planificacién patrimonial: La planificaciéon patrimonial
es importante para asegurarse de que los deseos y
necesidades financieras estén protegidos. Esto puede
incluir la redaccion de testamentos, establecimiento de
fideicomisos, designacion de apoderados y decisiones de
atenciéon médica anticipada.

b) Derechos laborales y discapacidad: Si la persona con ELA
aun esta empleada, puede ser importante entender sus
derechos laborales y las opciones de apoyo disponibles.

c) Seguro social y beneficios: Es posible que las personas con
ELA sean elegibles para beneficios del Seguro Social, Un
abogado especializado en seguridad social puede ayudar a
navegar el proceso de solicitud y apelacidn si es necesario.

d) Derechos de atencién médica: Es importante entender los
derechosy opciones de atencién médica disponibles, como
el acceso a tratamientos y terapias, decisiones de cuidados
paliativos o cuidados al final de la vida.

e) Vivienda y accesibilidad: Es posible que las personas con
ELA necesiten adaptaciones en su hogar o en su entorno

para garantizar la accesibilidad y la seguridad.

2 Asesoria Juridica, 29 de diciembre de 2022. "Asesoria Juridica” https://www.elaandalucia.es/WP/asesoria-juridica/
Recuperado de ELA Andalucia Esclerosis Lateral Amiotréfica, 15 de mayo de 2023
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9. Sexualidad en personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

Cuando una persona recibe un diagndstico de ELA, por su mente atraviesan muchas inquietudes,
unadeellases;cémova aafectar/cambiar mivida sexual? ;como podrétener relacionessexuales?.
(Salas Campos, Lacasta Reverte, & Marin , 2015) Estas inquietudes por lo general no suelen ser
transmitidas a los profesionales, por un lado, hay un estigma fuerte en torno a la sexualidad, mas
cuando se trata de enfermedades que llegan a ser discapacitantes, es un tema al que se le resta
importancia, a veces porque al paciente le da vergUenza preguntar o el especialista asume que
Nno es un tema importante.

La ELA puede afectar la funcién sexual tanto directa como indirectamente. Sus efectos directos
en los nervios y musculos pueden plantear desafios fisicos y disminuir la sensaciéon sexual. Sus
efectos indirectos, tanto en la persona con ELA como en su pareja, también pueden interferir con
la intimidad.

Este tema debe ser analizado por el paciente y la pareja (si el paciente se siente cdmodo para
hablarlo con la pareja). Desde el ambito profesional se debe acompafar desde el respeto,
generando un espacio de comodidad ya que la persona necesita tiempo y espacio para reflexionar
sobre los cambios que esta teniendo su cuerpo.

Recomendaciones y consejos:
__________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
Dedica tiempo para la intimidad con la pareja. Escoge un tiempo adecuado para ambos.
Aumenta el deseo sexual, para ello puedes leer libros o ver peliculas con contenido sexual
o romantico.
Elige posturas cémodas, el uso de almohadas puede reducir la tirantez muscular.
Explora la sensualidad y busca areas sensuales y erdticas.
Mantén una buena autoestima y una actitud positiva.
Habla abiertamente con tu pareja, es fundamental tener confianza.
No tengas verglenza a la hora de preguntar a los profesionales sanitarios sobre este tema.

Trata el tema con normalidad, sin vergUenza. (Roche Pacientes, 2022).




10. Aspectos genéticos de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

Una de las preocupaciones mas recurrentes en consulta de los pacientes con ELA es sobre los
aspectos genéticos de la enfermedad, y el deseo de hacerse una prueba genética para conocer
si hay antecedentes médicos en su familia, por qué contrajeron la enfermedad y la probabilidad
de que sus hijos desarrollen ELA. Esta es una decisiéon personal y un derecho de cada paciente,
por tanto, ningun familiar puede obligar a hacerse esta prueba.

Si las pruebas genéticas en alguien con ELA identificaron una variante genética que causa
la enfermedad, los miembros de la familia pueden tener la opcidn de realizar la prueba ellos

MismMos.

¢Qué implican las pruebas genéticas?
_____________________________________________________________________________________________________________________________________________|
Las pruebas genéticas generalmente comienzan con un viaje al consultorio médico o al
hospital y un profesional de la salud toma una muestra de sangre o saliva. Su muestra se
envia a un laboratorio, donde los técnicos aislan su ADN de su muestra y analizan los genes
especificos que se sabe que estan asociados con la ELA. (ASOCIACION ELA ARGENTINA
Centro de afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrofica, 2022).

Si una prueba determina que usted tiene una mutacién genética asociada con la ELA, es
posible que los miembros de su familia biolégica también quieran hacerse la prueba, incluso
si no tienen sintomas. Una prueba podria ayudarlos a averiguar si han heredado la misma
mutacién genética asociada con la ELA.

Este tipo de prueba genética, llamada prueba genética predictiva, a menudo requiere
que las personas que aun no tienen sintomas se sometan a un examen neuroldgico, una
evaluacion psicolégica y asesoramiento genético antes de hacerse la prueba. Aprender su
estado genético personal puede ser Util en el futuro.

Es importante que la persona consulte con su médico de confianza previamente el realizarse
una prueba genética, a fin de aclarar todas las dudas que tenga, tanto sobre los pro y contras,

como el tiempo y recursos econdmicos para llevar a cabo este proceso.




11. Cuidado del cuidador de personas con Esclerosis Lateral

Amiotréfica (ELA)

Este punto es uno de los que despiertan mayor preocupacion tanto para el paciente como para
la familia, por eso es importante conocer lo que implica ser el cuidador primario de una persona
con ELA, previo a comenzar con los tratamientos.

Si su pareja, familiar o amigo ha sido diagndstico con ELA es importante recibir asesoria de un
neuroélogo sobre la enfermedad, si ha decidido ocupar el rol de cuidador es importante preguntar
acerca de los cambios que va a experimentar la persona.

Es importante considerar que el rol de cuidador no lo asuma una sola persona, es importante
gue esta tarea sea compartida entre varios miembros del grupo familiar por el desgaste fisico y
emocional de lo que implica ser cuidador.

A medida que la enfermedad avanza, la persona con ELA va a necesitar cuidados cada vez mas
especificos, llegando al punto donde el cuidador deba cambiar su estilo de vida para centrarse
en el paciente como prioridad.

Es importante ser honesto consigo mismo y pensar ¢si estd dispuesto o no a asumir la
responsabilidad de ser cuidador? Si estd dispuesto de asumir el rol de cuidador sepa que su
bienestar fisico y mental es importante, debe contar con apoyo psicolégico para el autocuidado
de su salud mental, ademas contar con tiempo para el descanso y el ocio.

Este aspecto debe ser discutido con la familiay pareja, ya que en algdn momento van a necesitar
el apoyo de un cuidador externo como una enferma o auxiliar de enfermeria.

El rol de cuidador es una actividad en nuestro pais que auln no es considerada como un trabajo,
de manera que el cuidador no recibe un salario por esta actividad, a menos que sea una persona
contratada por el paciente o la familia; de no ser el caso, el cuidador tendrd que adaptarse a
esta nueva responsabilidad, con el tiempo también puede afectar su salud fisica, por esto es
indispensable la asesoria y controles médicos regulares.

No tema pedir apoyo a otros familiares, amigos o servicios de cuidado. Trate de no saturarse de
responsabilidades, sea realista con sus habilidades y limitaciones.
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12. Duelo y cuidados paliativos

A lo largo de esta guia se ha mencionado sobre los cambios que va a tener una persona con
ELA, cambios en su estilo de vida, en su salud fisica y mental; y cambios para el entorno familiar,
y social. Estos cambios abruptos van acompanados del proceso de duelo que la persona va a
experimentar desde el momento en que recibe el diagndstico, y a medida que transcurra el
tiempo ese duelo se va a experimentar en la pérdida de la movilidad y en su apariencia fisica.

Otro duelo es el que experimenta la familia y la pareja cuando la persona muere, este momento
puede ser muy dificil y producir un estado de estrés y shock emocional y fisico, por la ausencia
fisica de la persona.

Este tema se debe trabajar desde que el paciente comienza el proceso psicoterapéutico, muchos

estudios y la practica clinica en FUNDEM nos han ensefado la importancia de abordar el tema
del duelo y preparar a la persona y a la familia para el acompafiamiento de la muerte es un acto
de amor, que hacerlo de forma respetuosa es una manera de ayudar a que la persona pueda irse
en paz, pueda morir con dignidad.
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Es indispensable complementar la terapia psicolégica con la asesoria de la especialista en
Tanatologia (La Tanatologia es una disciplina cientifica que se encarga de encontrar el sentido al
proceso de la muerte, sus ritos y significado concebido como disciplina profesional, que integra
a la persona como un ser bioldgico, psicoldégico, social y espiritual para vivir en plenitud y buscar
su transcendencia. También se encarga de los duelos derivados de pérdidas significativas que no
tengan que ver con la muerte fisica o enfermos terminales) (Instituto Mexicano de Tanatologia
2022) cuando la persona esta proxima a morir.

¢Queé implica una muerte digna?
__________________________________________________________________________________________________________________________________________________|

Calidad de vida durante esta etapa final.

Atencion adecuada.

Ayuda para resolver problemas.

Morir rodeado de gente carifosa.

No ser objeto de experimentacion.

Respetar y darle gusto al paciente.

Presentar opciones reales para su situacién actual.

No dar expectativas falsas. (Instituto Mexicano de Tanatologia, 2022).




Mi vida con la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

“‘Guando recibi mi diagnostico junto con
mi familia buscamos varias alternativas
para sobrellevar mi enfermedad”

Aungue los sintomas y la formma como se presenta la enfermedad pueden variar de una persona
otra, los pacientes visitamos consultorios médicos y hospitales en busca de una cita médica con
especialista, situacidon que en nuestro pais puede tomar varios meses si no contamos con los
recursos para acudir a un consultorio privado o si no tenemos acceso a un seguro particular. Al ver
la progresion de la enfermedad los médicos proceden a investigar para determinar el diagnostico....
En mi caso es la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad neurodegenerativa
progresiva que afecta a las células nerviosas del cerebro y de la medula espinal, provocando que
las neuronas motoras disminuyan su funcionamiento y mueran. Debido a esto, el cerebro pierde
la capacidad de iniciar y controlar el movimiento de los musculos.
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Cuando recibi midiagnéstico junto con mifamilia buscamos varias alternativas para sobrellevar mi
enfermedad, es asi como llegué a la Fundacién Ecuatoriana de Esclerosis Multiple -FUNDEM-,
en este lugar nos informaron que la Politica Institucional es impulsar el diario vivir con optimismo
porque la vida a partir de la llegada de la ELA es diferente y que la enfermedad puede convertirse
en un motor que lo impulsa a vivir cada dia con intensidad.

Los pacientes de la ELA aspiramos conocer cuales son las causas de la enfermedad.
__________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
FUNDEM vy cientificos de la salud manifiestan que la ciencia aun no ha logrado establecer la
razén que origina la ELA; sin embargo, se afirma que es una enfermedad que responde no solo a
la genética, sino también a los estilos de vida del individuo y su entorno como algunas variables
médicas y exposiciones relacionadas con la ocupacion y el medioambiente.

Tratamiento de Ia ELA por |a FUNDEM

El mejor cuidado de apoyo se consigue a través de equipos multidisciplinarios de profesionales
de la salud como; neurdlogos, neumadlogos, enddcrinos, rehabilitadores, terapeutas fisicos,
ocupacionales y del lenguaje, nutricionistas, trabajadores sociales, terapeutas respiratorios,
psicoélogos clinicos y enfermeros de atencidén domiciliaria y cuidados paliativos. Estos equipos
pueden disefar un plan de tratamiento individualizado y ofrecer equipo especial enfocado en
mantener a las personas tan moviles, comodas e independientes como sea posible. Todo esto yo
lo he podido encontrar en la fundacion.

Mi vida después de Ia ELA

A transcurrido un ano después de la
identificacion de la enfermedad, al inicio, por la

informaciondelos profesionalesenelcampo, mi
estado de animo y autoestima se encontraban
disminuidos. Al iniciar el tratamiento en
FUNDEM he abrigado esperanzas de volver a
mi vida normal.

Realizo las actividades planificadas y de
sugerencia por especialistas de la fundaciéon
considerando que me llevara a buen término
durante el proceso del tratamiento.

Vicente Trujillo
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Formas de comunicar a tu familia y circulo social cercano que

hemos sido diagnosticados de una Enfermedada Rara (ER)

Ser diagnosticado con una enfermedad rara (ER) es estar frente a un tzunami, cambia la vida, el
devenir de los dias de la personay su familia toma un rumbo distinto, obligandolos a reestructurar
metas, suefos, relaciones, habitos, costumbres, etc. etc.

Marejadas de cambios se avecinan y la persona que deba vivir con una enfermedad rara debe
empoderarse, lo que significa informarse de la dolencia, prondstico, manejo, alternativas de
tratamiento o cuidados paliativos, lo cual facilitard un pensamiento critico ante los desafios que
debera enfrentar.

Uno de esos desafios es compartir la situacién vital y el sentir con su pareja, familia, entorno laboral
y social, la noticia es tan contundente que es como navegar por desconocidas y tormentosas
aguas.

QUE LE SIGUE A UN DIAGNOSTICO?

Olas gigantes cargadas de emociones (culpas, rabia, miedo, tristeza, etc.) Habra que sortear.

Rondara la cabeza y corazdn del enfermo, pensamientos respecto al sufrimiento, gastos y

desacomodos que ocasionara a la familia con esta enfermedad rara.
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La familia hablard respecto a lo que deberia
haber hecho o asumira que tiene algo que
ver con la enfermedad rara, esto Uultimo
especialmente en el caso de padres cuyos hijos
son diagnosticados.

Otro aspecto es el sentir que como pareja, hijo
0 padres, no estan dando lo suficiente en el
transcurso del proceso.

La frustracion, el enfado también son parte
de.., el afectado sentird que probablemente
lo que se haga poco o nada servirga, la familia
sentira a flor de piel la impotencia. Beneficia
realizar algun deporte de ser posible o tener
contacto con la naturaleza.

La tristeza serd una asidua visitante, llorar
esta bien, no pretender hacer como que nada
ocurre. Habra que enfrentar el miedo a lo que
vendra.

Conversar, comunicarse sin filtros dentro del
nucleo familiar, compartir todas las emociones,
estar consiente que habra dias en que la
fortaleza se debilita, escucharse, consolarse y
fundirse en un abrazo de corazdén a corazoén,
frente a unasituacion que no puede cambiarse,
vivir la enfermedad desde la energia mas
poderosa: el AMOR compartido. Tener presente
gue la familia es la principal fuente de apoyo,
en especial la pareja o los padres dependiendo
de la situacion.

La espiritualidad ayuda, saber que todo
es perfecto y como debe ser, hay un plan
divinamente elegido detras de esta avalancha
de acontecimientos. El dolor y la enfermedad
siempre traen un mensaje sanador!!!
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LA PAREJA

En la pareja, una enfermedad rara pone a prueba la relacidon, pero también se convierte en una
oportunidad para demostrar el amor por el otro, apoyandose en la salud y la enfermedad, la
tristeza y la alegria, agradeciendo cada dia el regalo de la vida.

No es menos cierto que la pareja en forma individual siente miedo, incertidumbre y dudas, el
diagnostico llega con la capacidad de alterar los planes, sean matrimonio, viajes, estudios,
propodsito de vida y un largo etcétera.

Amerita reflexionar respecto a los sentimientos y la relacién que los une. En nombre del amor esta
la posibilidad de fortalecer la unidn y juntos vivir el proceso; o, lo contrario, la enfermedad puede
ser una carga que termine destruyendo la relaciéon.

Consecuentemente habra que dialogar abiertamente con la pareja, sin presiones, respetando los
ritmos y acordando la libertad de escoger el camino a transitar, es un momento dificil para los
dos, pero hay que hacerlo y no pretender que nada ocurre.

Todo puede suceder, buscar soporte profesional para gestionarlo es lo adecuado.




ROL DE LA FAMILIAY AMIGOS

Se sugiere conversar los sentires con amigos y familiares cercanos. La “carga” es mas llevadera
cuando se comparte”, tenga la certeza que serdn los botes salvavidas a los que agarrarse.

No hay un momento indicado para mantener una conversacion abierta respecto a la nueva
situacién, la sugerencia es no forzar ni dilatar el tratar el tema y sus multiples convergencias.
Solicitar una guia o acompanamiento del médico si lo considera necesario.

En cuanto a la familia no extranarse si la dinamica en si se altera, todo es un proceso y se atraviesa
diversas etapas hasta llegar a la aceptacion, la parte psicoemocional de todos se vera afectada.

La recomendacién en general es no vivir este impacto emocional en soledad, dejarse acompanar
y tener la guia profesional necesaria.

La comunicaciéon entre paciente, familia y médico permitird vivenciar actitudes empaticas y
sensibles para un debido acompanamiento.

Definitivamente el apoyo, compania y ayuda de la familia es tan importante que se convierte en
un elemento terapéutico basico.

Vitalimportanciarevisteelhechode queelgrupofamiliar mascercanodela personadiagnosticada
con una enfermedad rara (ER), se mantenga abierto al contacto con otros familiares y amigos.
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COMPANEROS DE TRABAJO

Probablemente a quien padece una patologia como la que nos ocupa, le resulte dificil comentarlo
a ciertos amigos y companeros de trabajo.

Sera su decisién qué comunicar y a quién, de manera que no se altere la paz que debe mantener;
y, por otro lado, mencionar que se respete su privacidad si la decisidon es no hablar de ello.

Estar consciente que habra diferentes actitudes cuando la gente se entere. Unos reaccionaran
con sorpresa, otros no sabran qué decir y no faltaran aquellos que comenten de alguien mas que
padece la enfermedad. Hagales saber que no hay una manera correcta de reaccionar y ninguna
cosa perfecta que decir.

No obstante considerar que comunicarlo puede ser de gran ayuda, en algun momento puede
necesitar alguien que lo cuide o le acompafe a una cita médica. En el lugar de trabajo, requerira
comprensioén si su labor la realiza de forrmna mas pausada o si se presenta una urgencia.

Sera necesario aprender a sentirse cémodo aceptando ayuda cuando se la ofrezcan asi como no
sentir vergUenza de pedir favores. Las personas que no son de su circulo intimo se pueden convertir
en su confidente, en ese pano de lagrimas con quien hablar, se sentira apoyado y fortalecido.

iNO ESTA §0L0!

Alentador es que a nivel mundial existen Fundaciones y Organizaciones que de manera solidaria
y comprometida accionan para mejorar su calidad de vida, velar por sus derechos y ser el
soporte profesional en lo emocional, mental espiritual y fisico del paciente y su circulo cercano,
acompanandolos en su proceso de adaptacidon a las nuevas condiciones.

Unodelos pilaresen la gestién de ayuda de estas organizaciones, constituye las nuevas tecnologias
gue permiten una interaccién social, que a mas de brindar informacién confiable, son compania,
carifo y contencion.

Un tema extenso sin duda, mas o termino mencionando que no se elige vivir con una enfermedad
rara (ER), quien es diagnosticado tiene la opcidén de aceptarla y vivir el hoy como un proceso
de transformacién sin limites. Decide convertirte en el protagonista de una historia de vida,
amor, superacion, tesén.....brindando a tu entorno la posibilidad de crecer en calma, sabiduria,
entendimiento y espiritualidad.

Las aguas recobraran la calma...

Leticia Herrera Sanchez
Presidenta
Fundacién Ecuatoriana de Esclerosis Multiple
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Peliculas

"La Teoria del todo"
“La despedida”
“Nunca me dejes sola”

Otros libros recomendados:
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multiple-en-los-libros/
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Nota: En este espacio se deja en blanco algunas hojas para que las personas apunten sus
reflexiones, pensamientos, poemas, temas pendientes que quieran hablarlo con su familia, con
sus especialistas, se puede imprimir en disefo en blanco o como hojas de cuaderno. Podria

afladirse como marca de agua alguna imagen bonita relacionada con la ELA
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