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PROLOGO

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA),es una enfermedad del
sistema nervioso central, de causa desconocida, que provoca una
degeneracion de las células nerviosas-neuronas de la corteza cerebral,
tronco del encéfalo y médula espinal.

Como consecuencia de ello, funciones como: andar, escribir, hablar,
tragar o respirar; se ven afectadas.

Enlaevolucion de laELA, los CUIDADOS que se dispensan al pacien-
te tienen una especial relevancia y tanto el entorno familiar como el
médico son esenciales. En su interrelacion global juega un papel
importante las asociaciones de pacientes, en este caso ELA Andalucia.
La esfera médica debe ser un equipo multidisciplinar formado por un
neurologo, psiquiatra, psicélogo, neumadlogo, nutricionista, digestélogo
y rehabilitador. Ahora bien poco camino andariamos, si no fortalecemos
y mimamos al pacientey asu familia.

Para ello creo que esta guia de APOYO EMOCIONAL Y
PSICOLOGICOEN LAELA, es un buen instrumento.

José Maria Benitez Moya
Médico Neumdlogo del Hospital Virgen Macarena de Sevilla
Socio fundador de ELA ANDALUCIA






INTRODUCCION

Con esta guia, iniciamos la primera de lo que pretendemos sea, una
serie de publicaciones sobre las reuniones que estamos llevando a cabo
en estaasociacion.

Las jornadas son un encuentro entre profesionales con las que
pretendemos adquirir, consensuar y estructurar conocimientos que nos
ayuden a llevar la problemética que la enfermedad tiene, pero todo seria
incompleto si no llevamos estos conocimientos a todo el colectivo que
forman los enfermos de ELA y su entorno, que por las caracteristicas de
laenfermedad hace que no puedan asistir en un gran nimero de casos.

Cumplimos por ello el primer objetivo de las mismas, esto es la
comunicacion directa con los presentes en el acto. Nos queda la segun-
da y es que esta llegue a los que estan en sus casas y no han podido
venir. Esta guiaresumey explicalo que alli paso.

Por todo lo anterior completamos el ciclo poniendo en un documento
todo lo expuesto en las jornadas, resumido e interpretado por Patricia
Garcia Luna, psicologay coordinadora de ELA ANDALUCIA.

Esta es la segunda reunion que hemos celebrado sobre temas
relacionados con laELA, y en ellahemos intentado hacerlo sobre uno de
los temas que mas problemas y preocupaciones causa, en el transcurso
de laenfermedad.

Estos son como sabemos, el diagndstico, la aceptacién del mismo, y
el camino dentro de la enfermedad en el que perdemos capacidades
para las actividades de la vida diaria, todo lo anterior plantean un verda-
dero terremoto de emociones y desesperanzas, en el afectado y la
familia.
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El apoyo psicologico nos ayuda a llevar esta carga ddndonos pautasy
reflexiones para mitigar en lo posible las distintas etapas que nos toca
recorrer.

En estas Jornadas hemos contado con los profesionales que dentro
del mundo de la ELA son referentes a nivel nacional, como son Don
Juan Cruz, conocido experto en el tema de la ELA, M2 Jesus Rodriguez
Gabriel Coordinadora y psicéloga de ADELA miembros del grupo de
Trabajo en Enfermedades Neurodegenerativas del Colegio Oficial de
Psic6logos de Madrid que conoce bien a los enfermos por su contacto
diario con ellos, y también con Dofia Emilia Prado, Psicéloga Clinica,
profesional que vivié dentro de su propia familia este diagnostico,
desde aqui nuestro mas profundo agradecimiento por su colaboracion,
ya que sabemos la dificultad que implica hablar de los sentimientos
personales vividos. De la misma forma agradecer el apoyo de ADELA
Espafia y de la presencia de su presidenta Adriana Guevara de Bornais,
gue hizo elogios de la organizacion de las jornadas.

Desde aqui dar las gracias a todas las personas que han colaborado
en eldesarrollode lasjornadasy por ello de esta guia.

Especial mencién a José y Patricia. Sin ellos esto no habria sido
posible.

Un fuerte abrazo paratodos de

Joaquin Pefia
Presidente de ELA ANDALUCIA
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AFECTADO

Los primeros sintomas comienzan con una leve perdida de movilidad, una
ronquera o una simple debilidad muscular, por ello salvo el que tiene antecedentes
familiares de ELA acude al médico sin esperar en ningln caso este diagnostico.

Tendriamos que considerar que el impacto de este diagndstico no es igual a
todas las edades, aquellos a los que afecta mas jévenes suelen mostrar una menor
aceptacion y un mayor desconcierto con la perdida del bienestar psicosocial que
esto implica, no solo para el afectado sino para todo su nucleo familiar.

Son muchas las facetas que debemos modificar pero podriamos destacar que
las tres primordiales a las que debe enfrentarse un paciente con ELA son:

a. Afrontar lo que significa el hecho de padecer una enfermedad y buscar una
actitud con que encararla.

b. Aprender adepender fisicamente de otro.

c. Aprender a expresar sus sentimientos a lo largo de las distintas etapas de
evolucién de laenfermedad
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1.1 ACTITUD ANTELAELAYY MODOS DE AFRONTAMIENTO

Una de los aspectos que mas entristecen y duelen es pensar los motivos por los
gue nos afecta una enfermedad tan dura. Si ya es dificil asumir una patologia como
esta, pensar “por qué me ocurre esto a mi”, “quién me ha mandado esto”, “sentirse
culpable por estar enfermo” es muy doloroso y en ciertos momentos mas devasta-
dor que la propia enfermedad. Podriamos decir que la respuesta que cada uno
encuentre sera la mejor, segln sus vivencias y creencias, sera la buena desde el
punto de vista moral , ético o religioso pero no debemos olvidar que su causalidad

es desconociday no podemos culparnos por ello.

En muchas ocasiones nos alivia el hecho de poder hablar de estos temas,
buscando creencias que nos ayuden a quitar parte del peso moral, que a veces le
damos alaenfermedad.

Durante todo el proceso de la ELA, atravesamos distintas etapas, y estas nos
deben servir para aprender, para poner en juego nuestro potencial y nuestros
recursosy para hacerse, si cabe, mejor persona.

Llegar a esto no es facil, porque aunque -en general-, todos sabemos que la
actitud con que la persona afectada de una enfermedad la encara es fundamental;
suele ocurrir que llegar a la postura adecuada, cuando es uno el que la padece, no
es nada féacil. Se hace necesario transitar muchas etapas en el camino y es tentador
quedarse estancado en alguna de ellas. La primera etapa que se vive es resistirse al
diagnéstico, algo bastante recurrente en su proceso.

Es importantisimo, no llegar a entrar en este juego tan autodestructivo. Todas
estas etapas (ira, depresion, negacion...), son las que suelen ocurrir por lo general
en un proceso de enfermedad, para poder llegar a lo Unico que sirve de verdad:
ACEPTAR lo que a uno le esta pasando para afrontarlo y poner en juego todos los
recursos posibles. Es preciso dejar claro que estas etapas de rabia, ira y frustracion
son parte de un proceso natural y no patolégico.
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MEDITACIONES de una persona
afectada:

“Es undiagris, lluvioso y triste, En el
reloj del salén acaban de sonar las
diez de la mafiana. En la calle no se
oye ni un ruido. Hoy me he levanta-
do como el dia. La enfermedad
sigue avanzando. Llevo unos dias
como eltiempo, no me conozco.

Me estoy dejando vencer y esto es
lo que no puedo consentir, siempre
he sido optimista y he superado o
tratado de superar todo y lo he
conseguido. Estoy afectado de
ELA, y para una persona que -como
yo- siempre ha sido autosuficiente,
es muy duro verse en una silla de
ruedas y necesitando para casi todo
de los demas; por eso tengo que
hacer volver a mi, mi animo opti-
mista, hasta ahora lo he consegui-
do, por tanto tengo que desechar
esta apatia y tristeza que me han
invadido. Para ello lo primero que
voy a hacer es evocar desde el
comienzo mienfermedad y ver que
no estan desesperada mi situacion.

Esta enfermedad produce un
estado de animo de abatimiento y
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es lo que hoy me est4 pasando a mi. Y no puede ser ya que hasta ahora he vencido
cadavez....”

Tenemos que buscar el camino hacia la aceptacion.

En este camino hacia la aceptacion, uno de los aspectos que mas nos beneficia
es buscar lo que puedes aprender en estas condiciones y disfrutar de lo que si
puedes hacer en cada momento.

Existe un libro, “Martes con mi viejo profesor”, escrito por el alumno de un
profesor de sociologia afectado de ELA, que refleja las conversaciones que ambos
mantuvieron durante los dltimos meses de la enfermedad de este. En el libro
cuando el profesor es preguntado acerca de como consigue aceptar una enferme-
dad tan dificil como la ELA, responde: “He tomado una decision profunda desde el
dia que sali de la consulta del médico con esta espada suspendida sobre mi cabeza.
Me pregunté: ;voy a consumirme, desaparecer y retirarme del mundo como hace la
mayoria de la gente o voy a sacar el mejor partido posible al tiempo que me quede?
Y me respondi que iba a vivir, 0 al menos a intentarlo, tal como quiero: con dignidad,
con valor, con humor y con compostura. Algunas mafianas lloro mucho y estoy de
duelo por mi mismo. Algunas mafianas estoy muy enfadado y muy amargado.... Me
entrego a estas emociones, me doy un bafio en ellas,... Pero no permito que duren
demasiado, les pongo un limite y les pongo un nombre y me digo esto es dolor, esto
es enfadoy novoy adejar que me atrapen,.... Después, me levantoy me digo

Lafelicidad la dalos pequefios momentos, vivelos

En este sentido, debemos entender que también necesitamos momentos de
peleay de dolor, cada uno expresandolo de la forma o manera que mejor sabe; para
después, salir a buscar aprendizajes nuevos, maneras de seguir adelante. Un reto
importante que debemos marcarnos es: disfrutar de muchos aspectos de la vida
que nunca nos habiamos planteado por ser personas demasiado ocupadas o

16
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simplemente porque no éramos capaces de apreciarlas.

1.2 APRENDER A DEPENDER

Culturalmente todo nos ensefia que tenemos que ser autbnomos e independien-
tes como un gran valor, pero apenas se escucha nada de la importancia que tiene el
saberse reconocer los limites con humildad y dignidad, éstos se tratan con desdefio
como si no tuviéramos derecho a tener limitaciones, cuando por nuestra condicién
humana es lo mas cercano que tenemos, padezcamos una enfermedad o no.

Todos sabemos el dafio que nos podemos provocar, por las tendencias perfeccio-
nistas que se nos inculcan desde pequefios, el vivir como algo vergonzoso los
“achaques”. Al principio, de esta enfermedad nos caeremos varias veces y mas que
por el golpe en si, sufrimos por “este sentido del ridiculo”, de la indefension que
suele inundarnos .Debemos apreciar la ayuda que en estas ocasiones recibimos de
los demasy valorar laamabilidad de las personas.

Creo que, més alld de los disfrutes que impiden las incapacidades de la enfermedad,
una de las cosas que mas afecta —a la persona que la padece - es vivir estas limita-
ciones como si fueran vergonzosas por si mismas, asi como el hecho de no saber
depender de otros.

17
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1.3 EXPRESION DE LOS SENTIMIENTOS QUE SE SUCEDEN EN LAS DISTINTAS
FASES DE LA ENFERMEDAD.

Basicamente nos cuesta
compartir lo que nos esta
pasando, la tristeza, el dolor y la
desesperaciéon. En muchas
ocasiones evitamos preocupar a
los demas y por ello nos introdu-
cimos en una espiral de silencio,
es prioritario no negarnos a
nosotros mismos los sentimien-
tos que nos genera el conoci-
miento de la enfermedad sin
tampoco recrearnos en ellos.

Podriamos abordar esta
expresion de los sentimientos
desde dos perspectivas diferen-
tes:

sabemos que
expresar lo que uno siente, alivia,
cuando uno esta triste y puede
llorar, el llanto nos ayuda a
conseguir la calma; Una frase de
Alejandra Vallejo Nagera,
psicéloga y escritora, nos dice:
“Las lagrimas son la medicina

18
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gue produce el cuerpo cuando uno esta triste”. También podemos pensar que hay
que ser muy valiente para atreverse a llorary a mostrar las vulnerabilidades.

“Ellos no suelen comprender lo que esta pasando y tienen dificultad para expre-
sar sus temores. Necesitan carifio, seguridad y también, poder entender, expresar
sus sentimientos”

a veces cuando el propio afectado impone un muro de silencio se
produce una incomunicacion mas dolorosa y limitadora para los familiares que el
hecho de aliviarlo con nuestro apoyo, si el afectado hubiera querido compartir con
nosotros sus dudas, miedos e incertidumbres.

De todos modos, y a pesar de que teéricamente sabemos que es mejor hablar,
puesto que nos desahogamos, no debemos menospreciar que también es muy
importante para una persona sentirse respetado por como uno elige y puede
afrontar su vida, porque no so6lo es cuestion de voluntad poder hacer las cosas, a
veces son muchas las barreras emocionales que uno necesita atravesar.

Saberlo, sirve para poder respetar mejor su silencio cuando deciden callar, a
pesar de que cuando tengamos oportunidad les animemos para que hablen .Nos
debe ayudar, respetar y pensar que es su decision tomar esa actitud y que nuestra
presenciaasu lado le basta en esos momentos.

En este sentido, al principio de la enfermedad, habitualmente nos cuesta mas
animarles a que se expresen porgque no quieren emocionarse y nosotros tampoco.
Es por esto, que debéis aprovechar cuando os sintais fuertes para tomar las decisio-
nes que necesitéis asumir, sise da el caso; dar pasos en la direccion de expresaros
para poder transmitir lo que os ayuda y asi haber tomado determinaciones sobre
ciertos aspectos, que después os tranquilizaran.

Callar el dolor no lo hace desaparecer y llorar ayuda a digerir mejor las fases que
pueden venir después.

19
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Cada persona tiene una forma diferente de encarar los problemas y los aconteci-
mientos tanto positivos como negativos, que supone el hecho de vivir, y esto
depende en gran medida, de su propia idiosincrasia y de sus experiencias vitales
anteriores, asi como de los soportes emocionales con los que cuente.

Por ello las personas que antes de la enfermedad ya tenian una baja tolerancia a la
frustracion les van a dificultar mas el proceso de aceptacion que aquellas personas
con un perfil de personalidad més optimistas y resolutivos.

En la ELA los estados emocionales se movilizan mas en las fases iniciales, al
recibir el diagnéstico, en situaciones de crisis, cambios o perdidas de capacidades,
ante la toma de decisiones por medidas terapéuticas extraordinarias y en las fases
avanzadas de la enfermedad, debemos mencionar que cada enfermo de ELA es
Unico y por lo tanto evolucionan de forma distintas, en ocasiones el proceso puede
llegar a estabilizarse durante afios en algunos pacientes.

1.4 PAUTAS PARA LA ACEPTACION DEL DIAGNOSTICO

Por las complicaciones diagnésticas en laELA , pueden haber transcurrido meses
0 afos hasta recibir el diagndstico de ELA y por ello haber pasado por numerosos
especialistas y vivir momentos de gran incertidumbre y tiempo sin recibir los
tratamientos de soporte adecuados. Aceptar el diagndstico no es ni facil ni sencillo,
no solo parala personadiagnosticada de ELA, sino tampoco para sus familiares mas
cercanos. Habitualmente el paciente de ELA suele entrar en un proceso de desreali-
zacion en sus fases iniciales en donde percibe que nada de lo que le esta ocurriendo
es real y fantasea con un error médico en el diagndstico o sencillamente que tendra
una mejoria, no debemos obligarles en estos primeros momentos a ver la realidad
puesto que esto es una estrategia adaptativa de negacion emocional, que la propia
persona desarrolla para amortiguar el impacto emocional.

Hay solo ciertas pautas que nos pueden facilitar el proceso de adaptacion al
diagnostico, y debemos entender que cada personay cada familia son diferentesy
por lo tanto tendran que personalizarse para cada caso.

20
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m Debemos tener en cuenta que cada persona necesitamos un tiempo
para aceptar una noticia que suponga un gran impacto en nuestravida.

m Es fundamental que nos demos el tiempo que necesitemos, para
aceptarla.

m Elhecho de vivir en si mismo, implica desde que nacemos, empezar
a asumir pérdidas: dejamos atras la infancia, la adolescencia, la juven-
tud....ello nos supone aprender a dejar atras todo lo que de positivo
tenian estas etapas, e iraceptando las nuevas.

m Cada vez que perdemos algo irrecuperable, hacemos un duelo por
ello. Este hecho es necesario aunque también debemos considerar las
ganancias que con las experiencias vamos adquiriendo.

m La ELA generalmente no afecta a las capacidades cognitivas e
intelectuales, por lo que permite seguir siendo quienes eran y esto es
muy importante, tanto para los afectados como para las personas que
lesrodean, y que esperan seguirreconociendo en el afectado de ELA a
la persona que siempre fueron.

m Aprended a relativizar el tiempo, y a vivir aprovechando los momen-
tos del diaadia.

m Intentar evitar que la ELA se convierta en la protagonista de vuestra
viday la controle.

m Potenciary cuidar lacomunicacion emocional.
m Esmejor comunicarse que aislarse.

m Compartir que vivir con llantos silenciados.

m Lainformaciénalaignorancia.

21
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Explicacion directa que por terceros.
Larealidad ala distorsion de laimaginacion.

|

|

m Ayudar aafrontar los miedos que negarlos.

m Adaptarsey aceptar larealidad que vivir contraella.
|

Evitar el asilamiento, que es uno de los mayores y mas importantes
enemigos de nuestro equilibrio psicoldgico, pero en el caso de laELA ,
la “tentacion de aislarse y no querer saber nada del mundo”, esta
presente con demasiada frecuencia, debido en buena medida, a las
limitaciones fisicas que conlleva la enfermedad.

m Buscartodas las ayudas emocionales que se puedan.

m Por Ultimo, tener siempre muy presente, lo importantes que sois para
las personas que o0s quieren y que necesitan que luchéis para seguir
siendo los mismos que erais antes del diagnéstico de la enfermedad.

Decia el Dr. Marafion “Hay que buscar mas al hombre en la enfermedad que la
enfermedad en el hombre. Cada enfermedad es un mundo, pero lo es porque cada
hombre es diferente a los deméds; en tanto que la enfermedad es siempre igual a si
misma”.
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1.5 INTERVENCION PSICOLOGICA-TRATAMIENTO

Es esencial tras recibir el diagndstico y para la mejor aceptacion de las distintas
fases, contar con un especialista de la psicologia, dar apoyo no solo al afectado sino
también para el resto de miembros familiares y muy especialmente al cuidador
principal.

Todo cambio nos
alteray el estado de caos y
desorganizacion emacio-
nal al que podemos
vernos sometido debe
encontrar una resolucién
adecuada sino podemos
desembocar en procesos
patolégicos, algunos
incluso pueden aparecer
pasado mucho tiempo
después al estado de
crisis.

Existen diferentes formas
de Intervenciéon o trata-
miento psicoldgico,
podemos dividirla en las
siguientes fases:

1. Entrevista vy
valoracién diagnéstica

2. Psicoterapia
breve/individual/pareja
familia

23
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3. Grupos de apoyo
Multifamiliar
Autoayuda (pacientes)
Duelo
Este del que podemos beneficiarnos, nos va a
permitir:
m Recibir informacioén y orientaciéon para facilitar la adaptacion a la
enfermedad, alos cambios y superar los momentos criticos.

m Facilitar la toma de decisiones y autocuidados ante tratamientos de
soporte, medidas extraordinarias.

m Ayudar a manejar y mejorar los estados afectivos y emocionales, la
comunicacion, control de sintomas psiquicos, efectos secundarios del
estrésy gestion del sufrimiento.

m Fomentar relaciones sociales/ familiares y que la persona afectada
participe en las actividades y decisiones familiares.

m Maximizar recursos personales internos, externos y espirituales que
potencien la percepcion de control, la solucién de problemas y decisio-
nes vitales.

m Ayudar a mantener el mayor numero de referencias posibles,
actividadesy estimular laautonomia, autoestima.

m Facilitar formacion y habilidades psicoldgicas de afrontamiento,
autocuidadoy “respiro”.

m Apoyoycomunicacion emocional.
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conclusiones

v Es muy importante para una persona por como elige y
afronta su vida.

v Es prioritario no negarnos a nosotros mismos los sentimientos que nos
generan el conocimiento de la enfermedad sin tampoco recrearnos en ellos.

v Callar el dolor no lo hace desaparecer y llorar ayuda a digerir mejor las fases
que pueden venir después.

v Las personas que antes de la enfermedad ya tenian una baja tolerancia a la
frustracion, les van a dificultar mas el proceso de aceptacion que aquellas personas
con un perfil de personalidad méas optimistas y resolutivos.

v Evitar el asilamiento, que es uno de los mayores y mas importantes enemigos
de nuestro equilibrio psicolégico.

v Cadaunotiene sutempo paralaaceptacion del diagnéstico.
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CUIDADOR

El cuidador principal habitualmente se selecciona de forma natural y no siempre
tiene tiempo o apoyo por parte del resto de miembros familiares para prepararse
emocionalmente ante la situacion a la que se debe hacer frente. Sentir que se esta
haciendo lo que debe sin tomar una actitud evitativa ayuda al cuidador a encontrar
solucion atodala problematica que dia a dia se le puedair presentando.

2.1 RETOS DEL CUIDADOR

Son numerosos Yy variados los retos que se les presentan pero basicamente
destacamos los tres principales:

Satisfacer las necesidades fisicas y emocionales del paciente.
Mantener el funcionamiento familiar con lamaxima normalidad posible.
Ayudar a manejar las preguntas sin respuesta.

Uno de los objetivos especificos del acompafiamiento a personas dependientes,
y como en el caso de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, con un deterioro progresivo
de sus funciones, es precisamente el acompafiamiento en el manejo de la angustia
gue esto implica.
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Una de las preguntas que presentan una mayor dificultad es la que se refiere al
sentido de la situacién por la que la persona esté pasando. La dificultad reside en el
hecho de que hay preguntas que no se formulan para ser contestadas, sino para ser
vividas .Emergen como una necesidad del ser humano, y su Unica finalidad es ser
escuchadas por quien las esté planteando.

Acompafiar a vivir las preguntas que no tienen respuesta, a compartirlas, quizas
sea el modo mas sabio de elaborarlas.

Los familiares se convierten en un elemento clave, ya que su participacién activa
durante el proceso de adaptacion a las nuevas condiciones vitales, determinaran el
ajuste y laaceptacion de las nuevas condiciones de dependencia del afectado.

La implicacion de los familiares en los cuidados del enfermo es decisiva y funda-
mental, ya que son ellos los que pasan la mayor parte del tiempo junto al afectado,
ya sea en el hospital o en su hogar. Ademas, seran el principal punto de apoyo a la
hora de paliar los efectos de las pérdidas de funciones, de imagen, de aspectos
fisicas..., que se pueden estar produciendo en el paciente de ELA.

La familia se convierte en el principal punto de apoyo emocional y de cuidados,
siendo muy dificil sustituirla.

Incluso cuando se le facilita ayuda externa a la cuidadora principal, esta ya sea por
sentimientos de culpabilidad o simplemente no confian en los cuidados que le
pueda dar otro/a persona no permite la entrada de ayuda externa.

También nos encontramos que entre el cuidador principal y el propio afectado se
establece unvinculo de dependencia absoluto siendo esto completamente destruc-
tivo parala salud mental de ambos.

Diversas investigaciones han demostrado que las familias que estan altamente
trastornadas por la presencia de un familiar enfermo, tienden a potenciar la depre-
sion del cuidador principal.
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2.2 FASES ANTE EL DIAGNOSTICO EN ELENTORNO FAMILIAR

En el momento que se recibe el diagnéstico, la vida familiar cambia y asi, las
habilidades y recursos de los familiares. En este momento se produce en el entorno
familiar un fuerte impacto psicoemocional, en ocasiones tan grande como el del
propio enfermo: sentimientos de impotencia, ira, culpa, tristeza, ansiedad, injusti-
cia, dudas y miedos .Estos sentimientos son experimentados frecuentemente en
las personas que estdn muy allegadas al afectado.

Podemos describir las fases en los siguientes puntos, no todas las personas
llegan a la aceptacién o resignacion, algunas pueden verse estancadas en alguna
fase, lafase mas frecuente de estancamiento eslanegacién o depresion.

1. Descreimiento y sorpresa. Entumecimiento, como ver el mundo desde fueray
gue esto no nos pasa a nosotros. Una gran incertidumbre que se acrecienta con los
consejos y razonamientos contradictorios que dan familiares y amigos.

2. Negacion. Se niega la evidencia. Aunque veamos que algo va mal le buscamos
otro nombre, o lo suavizamos. Cuesta aceptar que sufre una enfermedad neurode-
generativa. A esto hay que afadir las contradicciones o dificultades de los pasos
previos al diagnéstico.

3. Iray culpa. Esto no me puede pasar a mi. jQué he hecho yo para merecer esto!
Son pensamientos frecuentes en este momento. BUsqueda de culpables. Se
explora hasta la historia clinica familiar. En esta fase pueden aparecer conductas
agresivas por parte del propio afectado ante los sentimientos de rabia.

4. Depresion. Pérdida de interés. Abulia. Los familiares se sienten sobrecargados
por el peso de un término que desconocen y que nadie se atreve a explicarles con
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claridad. Incognitas que solo el paso del tiempo lograra despejar.

5. Aceptacion o Resignacion. Aunque lleguemos a una situacion de aceptaciéon
esto no implica que el ser humano puedatener aveces sus momentos de crisisy lo
que se creia superado se vuelva a sentir pero en menor intensidad.

Nos atreveriamos a hablar de una sexta fase para referirnos a la situacion del
cuidador principal unavez finalizada la enfermedad.

6. Reconstruccion. Se empieza a reconstruir activamente la vida. La persona
vuelve a centrar la atencion en si mismo y a sus propias necesidades Esta etapaes
como aprender a caminar. La persona se siente mejor pero necesita construir su
fortaleza ylaseguridad en si misma.

Pueden solaparse y mezclarse entre si estas etapas, pero lo que si hay que saber
es que para completar el proceso de aceptacion hay que experimentarlas todas en
mayor o menor medida.

Tras ese diagndstico en el entorno familiar pueden generarse las siguientes
actitudes antes de laaceptacion:

a. Conocimiento: saber que es laenfermedad.

b. Personal: sentimientos de choque y miedos.

c. Interpersonal: dary tener soporte de la parejay familia.

d. Informal: identificar las modalidades apropiadas de tratamiento.

e. Social-Integrativa: comunicar el diagnodstico a la comunidad,
vecinos, etc. Este Ultimo aspecto no debemos menospreciarlos
puesto que una gran fuente de estrés para las familias es la respues-
tasocial alaenfermedad.
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Aunque los estudios indican que la mayoria de los enfermos no suelen presentar
trastornos clinicamente significativos que requieran intervenciones terapéuticas
especializadas, la enfermedad contribuye a crear una perturbacién emocional en el
paciente que la sufre, en sus personas mas cercanas, que puede llegar a provocar
consecuencias adversas en la conducta de afrontamiento y en el clima comunica-
cional de todas las personas implicadas: paciente, familiay redes sociales.

Estas dificultades parecen producir situaciones de aislamiento como el fenéme-
no denominado “conspiracion de silencio”.

Por ello es fundamental desarrollar estrategias de afrontamiento que nos lleven a:
Manejar la situacion: resolviendo problemas o buscando ayuda.

Modificando el significado o evaluacion de la situacion: (focalizandose en el
crecimiento de la propia existencia, encuadrando la situacién de otro maneraetc.)

Manejar los sintomas del estrés: (buscar soporte social, encontrar momentos
para expresar frustraciones...)

Ya que si no controlamos los sintomas del estrés comenzaremos a mostrar
labilidad emocional, reduccion de la participacion social e incluso nuestra relacién
con el propio afectado se podria ver deteriorada.

2.3.LACOMUNICACION CUIDADOR - AFECTADO

El proceso comunicativo ayuda a reducir el sufrimiento de las familias y contribu-
ye a su bienestar, ya que la comunicacion juega un papel fundamental en la calidad
devidade los enfermosy familiares en particular.

En estos casos la comunicacion aparece como el vehiculo de transmision del
apoyo social y del apoyo emocional hacia el paciente y familia, ya que es un elemen-
to facilitador y esencial del afrontamiento de esta ante la enfermedad, ademas de
reducir la percepcion de incertidumbre, ayuda a reducir también la ansiedad.

31



ELA Andalucia

Aveces mostramos actitudes evitativas para no enfrentarnos a la enfermedad.

Es fundamental entender que también estamos condicionados por la historia
anterior (antes del diagnéstico) del clima familiar, las relaciones de conflicto o
distancia entre el cuidador y el afectado o entre si con otros miembros de la unidad
familiar.

Dentro de la comunicacion tenemos el lenguaje no verbal, que es el lenguaje del
cuerpo que se emite consciente o inconscientemente y representa una gran parte
de la comunicacion. Las claves que exponemos son de utilidad no solo para la
relacion cuidador-afectado sino también para el médico-paciente.

Los aspectos que mas debemos cuidar son:

la mejor posicidn es sentado, indica
proximidad y el mismo nivel en la comunicacion cuando estamos hablando con una
persona dependiente de unasillade ruedas.

no es lo mismo oir que escuchar. La escucha debe ser
activa. Con las caracteristicas que estaimplica.

es imprescindible dedicar
tiempo a hablar con el afectado para conseguir una relaciéon de confianza y de
apoyo mutuo.

esta debe ser siempre positiva, pero también siempre realista.

el contacto fisico con el afectado indica proximidad y confianza
cuando esto es reciproco, permite transmitir el mensaje de alivio a quien esta en
medio de la duda, la soledad y el miedo. Si es en una sola direccién esto refleja
distancia.

muestra la actitud o estado emocional de la persona. La
sonrisa es importante, acoge, invitay abre canales de comunicacion.

el movimiento repetitivo muestra nerviosismo e
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impaciencia, y los brazos
cruzados pueden indicar
desconfianzay alejamiento.

debe ser
flexible.

refleja la
autoconfianza, estado de animo
y serenidad.

esto varia segun laconfianzay el
grado de intimidad. El acerca-
miento debe ser progresivo y
mutuo, y combinarse con el
aumento de la intimidad y la
confianza entre los elementos
de comunicacion.

Estos son algunos aspectos
fundamentales a cuidar ala hora
de establecer una comunica-
cioén afectiva con el afectado, en
ciertas ocasiones nuestro
lenguaje corporal, no nos
acompania con el verbal, lo que
puede provocar dificultades
para entablar una comunicacion
empética dando lugar a malen-
tendidos.
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2.3.1. Aproximacion al afectado: habilidades de comunicacién

Para desarrollar unas habilidades de comunicacion adecuadas debemos tener en
cuenta:

Escuchaactiva

Empatia

Evitar paternalismo y excesiva emocion

Evaluar el grado de informacién que se le debe dar
Identificar lo que sabe, quiere sabery le preocupa

Hay que tener en cuenta que la comunicacion es una herramienta terapéutica
esencial que da acceso al estado de autonomia, al consentimiento informado, a la
confianza mutua, a la informacion y seguridad que el enfermo necesita. También
permite la coordinacién efectiva entre el equipo terapéutico, el afectado y la familia.

La familia debe asimilar que es fundamental la comunicacién con el contacto
fisico, conla mirada, a no negar larealidad ni ocultarla al afectado.

Es necesario que se comuniquen con el equipo terapéutico, para conocer y
entender el proceso propio de la enfermedad (sintomas, tratamientos) y para
expresar sus temores y miedos. Deben tener el apoyo del equipo terapéutico y
tenerlos en cuenta a la hora de la toma de decisiones, asi la propia familia no se
sentirdresponsable de los pasos que se vayan tomando.

Es fundamental que los cuidadores de enfermos de ELA reciban formacion para
poder atenderlos adecuadamente y a su vez aprender a cuidarse a si mismos y
tampoco podemos menospreciar la importancia que tiene el reconocimiento que
debemos hacer de laenorme labor que llevan cada dia.
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2.4. REPARTO FAMILIAR DE LOS CUIDADOS

Algunas familias, ante una enfermedad neurodegenerativa , se encuentran bajo
mucha tension y se sienten incapaces de poder llevar a cabo las demandas del
paciente, tanto emocionales como fisicas.

Segun Marrero y col. la claudicacién familiar es “la incapacidad de los miembros
de una familia para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples demandas y
necesidades del paciente. Esta se refleja en la dificultad de mantener una comunica-
cion positiva con el paciente, sus familiares y el equipo de cuidados. No todos los
miembros del grupo familiar claudican a la vez; unos pueden responder con un nivel
deficiente y ser compensados por otros que se mantienen fuertes y bien orienta-
dos”

Existen diferentes tipos de claudicacion familiar respecto a ciertos miembros de
la familia, clasificandolos en:

m Segunelmomento de aparicion:

Abandono precoz: generalmente por una informacién dada que produce un
fuerte impacto psicoemocional, lo que da lugar a una respuesta negativa de la
realidad. En este caso no se siguen las indicaciones ni tratamientos del médico
pensando que sera un error del diagnostico.

Abandono tardio: generalmente aparece por el agotamiento de los miembros
de la familia a la hora de cuidar al paciente, para evitar el deterioro paulatino que se
genera. Sucede con la aparicidn de nuevos sintomas y agravamiento del estado del
enfermo, disminuyendo la capacidad de respuesta de los cuidadores.

Abandono episddico: generalmente, por la aparicion subita de un sintoma que
no se preveia o alarmante, asi como el fallecimiento antes del plazo marcado.
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m Segunladuracion:

Accidental: suele suceder cuando aparece un incidente, pero se soluciona, un
error en algun dato referido al paciente, que después de su aclaracion los cuidado-
res se tranquilizan y siguen manteniendo unos buenos cuidados.

Temporal: normalmente se produce en las distintas fases de la enfermedad por
las que pasa el afectado, que se soluciona cuando la familia acepta la nueva situa-
ciénytiene que reajustar los papeles de los miembros de la familia.

Permanente: esta es la méas grave, ya que los episodios siguen unos a otros y se
vive en una constante incertidumbre. Aparecen pérdidas de comunicacioén, aisla-
miento social, miedo a hablar sobre lo que le pasa al paciente, incluso miedo a oirle.

m Seglneléareaaque afecte, emocional, organica o social:

Simple: es la que afecta a una sola area, generalmente al area emocional. Los
cuidadores son incapaces de expresar el sufrimiento que les produce la enferme-
dad del paciente, pudiendo dar lugar a bloqueos, olvidos de tratamientos o incapaci-
dad para realizar técnicas sencillas de cuidados y preocupacion por otros aspectos
sin relacién con la enfermedad del paciente, como visitas, encuentros familiares,
viajes...

Mixta: afecta a mas de un area, sobre todo aspectos organicos. En el nicleo
familiar aparecen enfermedades en cadenay en distintos miembros: accidentes de
todo tipo, enfermedades simples que se manifiestan con sintomas graves, asi
como las enfermedades crénicas, existiendo somatizaciones con las molestias del
paciente. Esto se debe al agotamiento y tension en el que se desenvuelven conti-
nuamente los cuidadoresy a su descuido personal en beneficio del propio paciente.

Global: los cuidadores estan afectados en todas las areas: emocional, organica
y social. Lo mas notable es el aislamiento social, asi como la gran disminucion de las
relaciones sociales.
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m Segunlacausa:

Directa: debida a la aparicién de una enfermedad de prondstico fatal o el agrava-
miento brusco de los sintomas, o, incluso, la aparicién de sintomas de dificil control.

Indirecta: frecuentemente, por motivos distintos a los de la enfermedad: técnica
de comunicacion del diagndstico, desplazamientos a otros paises, ruina econémi-
ca, conflictos con el equipo de cuidados...

m Segunlas personas afectadas:
Abandono individual: generalmente en los casos de cuidador Unico.

Abandono grupal: en familias grandes, que se turnan segun un criterio predeter-
minado. Cuando parte de la familia cuida al paciente y la otra parte lo hace de forma
testimonial e, incluso, con criticas destructivas hacialos cuidados de resto.

Es fundamental cuidar las criticas que puedan realizarse respecto a la destreza 'y
calidad de los cuidados que presta el cuidador principal por parte del resto de
miembros familiares, esta suele ser una fuente de conflictos habitual. Debemos
entender que el cuidador no siempre podra atender con la maxima calidad posible al
afectado debido al agotamiento fisico y psiquico en el que pueda encontrarse.

2.5ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

Alahorade desarrollar estrategias de afrontamiento tenemos que tener claro una
serie de premisas, entender que hay cosas que podemos modificar, otras que
podemos a medias, y otras que no dependen de nosotros. El reconocer esa diferen-
ciaes fundamental.

Podemos desarrollar nuestras estrategias de afrontamiento dirigidas al:

mProblema: Es decir ala enfermedad, tratando de encontrar el mejor tratamiento,
llevar acabo las adaptaciones para hacer mas facil lavida en el hogar etc.

m Emocién: Cuando la situacién no podamos modificarla, debemos de reevaluar-
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la. Este afrontamiento supone aceptar la realidad, aceptar nuestras limitaciones
para saber pedir ayuda.

m Evitacion: este es un modelo inadecuado, puesto que no haces nada para
mejorar la calida de vida del enfermo y de otro lado genera sentimientos de
culpabilidad en los familiares.

Es decisivo como percibamos la situacion de la enfermedad puesto que aquellos
que evallan las circunstancias con un escaso control Interno (ellos no pueden hacer
nada para solucionar o mejorar la situacion) suele llevarles al uso de estrategias
pasivasy centradas enlaemocion (depresién, ansiedad....)

Mientras que aquellos que perciben que pueden hacer algo para mejorar la calidad
de vida de sus familiares, van a tener mayor probabilidad de desarrollar estrategias
de afrontamiento activas y centradas en el problema, lo cual nos da mayor sensa-
cion de autoeficacia.

2.6 COMO DEBE CUIDARSE EL CUIDADOR

El cuidador debe cuidarse a si mismo para mantener su propia salud y bienestary
por el bien de la personaalaque cuida.

El cuidador puede necesitar ayuda cuando presenta sintomas tales como:
Aumento de irritabilidad.
Perdida de energia, fatiga.
Asilamiento.
Ansiedad.
Cambios de humor, darimportancia a detalles pequefios.
Dificultad para superar sentimiento de depresion o nervios.
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Tratar a personas de la familia de forma menos considerada.
Sentimientos de culparecurrentes.

Para cuidarse a si mismo, el cuidador debe pedir ayuda y buscar apoyo en los
profesionales, familiares y amigos. Ya que sino puede aparecer el sindrome de
Agotamiento, este consiste en un profundo desgaste emocional y fisico que
experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo con ELA. Se considera
producido por el estrés continuado de tipo crénico (no el de tipo agudo de una
situacién puntual) en un batallar diario contra la enfermedad con tareas mono6tonas
y repetitivas.

Incluye desarrollar actitudes y sentimientos negativos hacia los enfermos a los
que se cuida, desmotivacion, depresidn-angustia, trastornos psicosomaticos,
fatiga y agotamiento no ligado al esfuerzo, irritabilidad, despersonalizacion y
deshumanizacion, comportamientos estereotipados con ineficiencia en resolver los
problemas reales, agobio continuado con sentimientos de ser desbordado por la
situacion (Rodriguez del Alamo, 2002).

Si el cuidador se siente enfadado tiene que...

m Pensar que los comportamiento irritantes o molestos de su familiar, son conse-
cuencias de laenfermedad.

m Aunque la conducta del afectado sea ofensiva, no se debe interpretar que su
objetivo seala ofensa.

mComentar esos enfados y lo que se siente.

m Expresar sentimiento, frustraciones, temores, resentimientos, con el finde no
ponerse al limite , evitando asi la pérdida de control, sin tener que “explotar”.

89



ELA Andalucia

m Expresatus sentimientos, frustraciones y temores.
Como cuidar mejor

m Serrealista pero positivo con el familiar.

mQue el afectado hagatodo lo que pueda por si mismo.

m Procurar que la persona afectada tenga el mayor numero de responsabilidades
posibles, dentro de sus posibilidades.

m Hacerles participar.

m Ser paciente y mantener la calma.
m Simplificar las tareas.

mFomentar la autoestima.
mCuidarse a simismo.

Tenemos que entender que el afectado puede dar muestras de ira ante la sensa-
cion de que se esta invadiendo su espacio personal, como consecuencia de tener
un estado de animo deprimido, ante sentimientos de soledad o por necesidad de
atencion.
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coenclusiones

v La familia se convierte en el principal punto de apoyo emocional y de cuida-
dos, siendo muy dificil sustituirla.

v Entre el cuidador principal y el propio afectado puede establecerse un vinculo
de dependencia que se debe evitar, al ser muy destructivo para la salud mental de
ambos.

v En el momento que se recibe el diagndstico, la vida familiar cambia y asi, las
habilidades y recursos de los familiares.

v Existen diferentes fases en el camino hacia la aceptacién pero no todas las
personas llegan a la aceptacion o resignacion, algunas pueden verse estancadas en
alguna fase intermedias.

v Laenfermedad contribuye a crear una perturbacién emocional en el paciente,
que le puede llegar a provocar consecuencias adversas en la conducta de afronta-
miento y en el clima comunicacional de todas las personas implicadas: paciente,
familiay redes sociales.

v El cuidador debe controlar los sintomas del estrés que comienzan con
labilidad emocional/estados de animo alterados, reduccion de la participacion
social e incluso cuando la relacion con el propio afectado se ve deteriorada. Se
debe buscar apoyos y respiro.

v En ciertas ocasiones nuestro lenguaje corporal, no nos acompafa con el
verbal, lo que puede dificultar el establecimiento de una comunicacion empatica
dando lugar a malentendidos.

v El cuidador no siempre podra atender con la maxima calidad posible al
afectado debido al agotamiento fisico y psiquico en el que pueda encontrarse.
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INTERVENCION FAMILIAR

3.1 ACTITUDES DELENTORNO FAMILIAR

Son muchas y variadas las posturas que el entorno familiar puede tomar ante el
afectadode ELA perolas mas facilitadoras son:

Aceptandoy apoyando al enfermo de ELA.
Respetando sus decisiones.

Entendiendo expresiones emocionales como respuesta a lo que siente y base
de algunas de sus conductas y actitudes.

Con afecto y respeto, en ocasiones hacer sentir que se esta ahi para cuando se
necesita.

Comunicando emocionalmente, creando un clima afectivo.

Contando en todo momento con las opiniones del enfermo, ante la toma de
cualquier decision.

Dando tiempo al enfermo, y dandoselo a si mismos.
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3.2 ACTITUDES Y COMUNICACION CON LOS NINOS Y JOVENES

No debemos olvidar a los mas pequefios, pero sin dejar de mirar hacia el nifio que
todos albergamos dentro.

Los nifios tenderan a expresarse mas que con palabras con comportamientos.
Necesitan recibir de los adultos apoyo, mucho carifio, atencién y pautas para
ayudarles a entender sus reacciones y poder guiar sus propios sentimientos.
Imagino que se preguntaran ¢y por qué mirar también al nifio interno?, porque si
gueremos apoyar a un pequefio/a, tal vez tengamos que entrar en contacto con ese
nifio que todos albergamos dentroy que a veces también se asusta...

Hay que tener en cuenta que esta es una enfermedad que no se puede esconder,
el deterioro fisico en la ELA se observa y ellos lo perciben. Sera necesario saber
coémo estan, cOmo viven la situacidn y procesan la informacién, tendremos que
preguntarles. Preguntarles lo que opinan, como ven la enfermedad, ¢ qué siente con
todo lo que estad ocurriendo? ;cdmo quieren sentirse Utiles y colaborar?, sera
fundamental darles la posibilidad de ayudar y a veces de manera simbdlica , que se
les permita ser nifios sin sobrecargas, pero que sientan que estan haciendo algo en
estas circunstancias familiares.

Que los nifios y jévenes no hablen no significa que no sientan dolor, por eso
guardar silencio acerca de esta enfermedad no les va a ayudar a adaptarse y si a
sentirse mas solos y con mucho sufrimiento emocional . Se necesita darles la
oportunidad de compartir y expresar sus sentimientos, dudas y temores a través de
juegos, dibujos si son muy pequefios o incluso animarles a hablar acercandose a
ellos, poniéndose “a su altura”.

Hay que abordarlo sin brusquedad, tampoco forzando, buscando el momentoy la
forma. Plantearle que si en cualquier momento quiere preguntar, tiene alguna duda,
o0 siente algo que no entiende, uno siempre esta ahi para echarle una mano, para
ayudarle. Y también es muy importante y algo que nos da mucho miedo: compartir
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con ellos los propios sentimientos. ¢Para qué? para ensefarles que es normal
sentirse triste y que por lo tanto se puede llorar, sin tener que esconderse o hacerlo
en soledad por los pasillos o con las almohadas en el silencio de sus noches.
Cuando se comparten las emociones, después de la tormenta emocional se puede
sentir la calma y entonces ver al nifio salir, jugar, e incluso reiry que ya ha entendi-
do.

Habitualmente no preguntaran y disimularan su sufrimiento, muchas veces para
protegerse pero, también para protegernos. Por eso habra que explicarles e infor-
males, poco a poco dejandoles tiempo para que puedan digerir la informacion, y
como si de un pedazo de carne se tratase, darselo en pequefios trozos e incluso a
modo de puré, muy pasadita.

Habra que explicarles la verdad, con tiempo, de manera muy simple, directa, si
les planteas: ¢qué es lo que sabes?, ellos te van air dirigiendo, te van a ensefar lo
que saben, han escuchado, han comentado entre ellos, o lo que alos adultos se nos
ha escapado, etc...., y sera una oportunidad para poderles apoyar y estar al lado
explicando, con honestidad y detalles suficientes, evidentemente adecuados a su
nivel de comprensién y edad de desarrollo. Necesitan que se les tranquilice: “Es
una enfermedad.... y mama o papa, los médicos estamos haciendo todo lo posible
paraayudarla”.

También hablarles del futuro para tranquilizar, verbalizando que uno siempre
estara ahi, porque tienen mucho miedo a quedarse solos. Y también que de seguri-
dad.

Explicar, compartir con naturalidad los sentimientos y también dar libertad para
expresar o llorar ayudaa normalizar.

Conviene decir la verdad y ayuda el utilizar ejemplos de la naturalezay metafo-
ras.
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Ante la cercania del final de la vida, el nifio o joven necesitara despedirse y
podemos ofrecerles la posibilidad de compartir el duelo, participando en los ritua-
les, ceremonia de despedida o actos religiosos. Se debe explicar anticipadamente
cualquier situacion que les impacte o puedan no entender. Por ejemplo si van al
hospital a ver al familiar, antes de que el nifio vea al familiar entubado o conectado a
aparatos explicarle anticipadamente como esta , describir comoy lo que va a ver, el
ruido del respirador, olores, etc., estando a su lado para apoyarle y dar la posibilidad
de expresarse o preguntar. Es una buena forma de ayudarle a vivir la experiencia
para que no queden tan impactados y sepan de antemano lo que puede ocurrir o
como afrontar desde el estadio inicial al de perdida. Se puede incluso hacer con
nifos muy pequerios, lo van a digerir mucho mejor que los adultos y nos van adar un
gran ejemplo para activar la comunicacion, el amor, la confianza, el apoyo mutuo,
ensefarvaloresy sobre todo aexprimir cada momento vital.
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Tres de las grandes dificultades a las que se enfrenta el entorno familiar:

m Como poner limites, cuando son necesarios, a un
enfermedad grave e incapacitante

a persona que padece una

m Como abordar ciertos temas tan delicados como los que surgen en este

contexto de laenfermedad

m Afrontamiento del proceso de movilizacién deroles que generalaEla

D

3.3.1 Poner limites

Existen formas
conscientes y directas de
pedir; pero hay diferentes
maneras de exigir, con una
mirada, con un gesto, con
una indirecta que se hace
directa... es a estas formas
de pedir a las que nos
vamos areferir.

Como dice, en el
libro al que nos hemos
remitido con anterioridad,
Martes con mi viejo profe-
sor, el marido de Treya: “El
hecho de que el otro, que
es tu familiar, padezca una
enfermedad le hace
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aparecer siempre con el “as en lamanga” ante uno porque “él es quien esta enfermo
y necesita”. Y asi, a veces, uno puede olvidarse de las propias necesidades como, si
hubiesen dejado de existir” es lo que denominamos la cautividad del Rol.

Si en general estamos en una sociedad en la que se nos hace dificil decir “no”,
porque nos ensefian que “debes estar siempre disponible porque si no, no esta
bien; o no eres bueno/a,...” cuanto mas, cuesta si la persona que pide o necesita,
es alguien que padece una enfermedad tan grave.

Pero somos humanos y tenemos necesidades y limitaciones y mas nos vale
aceptarlas. Porque cuando no las aceptamos, lo que damos “sin poder”, lo vamos a
cobrar al otro, aunque no queramos, mas tarde o mas temprano, al precio del enfado
ylo ladistancia.

Elhecho de tener un familiar afectado que padece ELA no significaque lavida se
te pare alrededor, tenemos unos hijos, pareja, una madre, amigos, un trabajo que
atender, nuestro propio dolor por todo lo que nos esta sucediendo.

Saber esto, que tenemos que elegir entre reconocer nuestras limitaciones o dejar
gue ocurra un enfado, una distancia - si no antes, después- porgue uno quiere darlo
gue no puede; estonos debe ayudar a saber parary cuidarnos.

Ya que es mejor dar cuando puedesy lo haces con carifio yagrado, de buenafe.

“Ponerle limites es muy dificil porque entran muchos sentimientos y emociones en
contradiccion.”

3.3.2 Necesidad de Ayuda

Uno de los aspectos que mas cuesta aceptar, es en relacion a sus limitacionesy a
la reorganizacion que hay que hacer en casa para adaptarla; y aun es mas dificil
asumir, especialmente para la cuidadora principal, la necesidad de ayuda externa de
un cuidador.
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Aunque el afectado se niegue a la entrada de un persona externa para sus cuida-
dos debemaos hacerle entender que el cuidador principal también necesita descan-
s0, no podemos cargarle de responsabilidades.

Lo cual no es sencillo puesto que supone una interrupcién en nuestra vida
familiar.

Cuando comentamos los recursos necesarios en una familia ante un paciente con
ELA debemos mencionar no solo la necesidad de un apoyo externo sino las contri-
buciones financieras y educativas, soporte social y asistencia formal, ya que habi-
tualmente esta enfermedad puede producir una reduccion en los ingresos familia-
res y un aumento de los gastos relacionados con el cuidado, tratamiento y adapta-
ciones necesarias.

No debemos olvidar que todos tenemos que mantener ademas una familia
propia, un trabajo, nuestras propias dolencias fisicas y animicas, la necesidad de un
tiempo para descansar. Es muy dificil para todos, pero debemos mantener una
estructura familiar unida durante todo el proceso de la enfermedad, lo cual nos
facilitara latoma de decisiones.

De hecho, ademas de animar a que exprese su ira, rabia y dolor cuando lo necesi-
ta, debemos buscar siempre motivos, parasonreir porque también esto aliviay es
muy necesario para equilibrar la balanza.

3.3.3. Afrontamiento del proceso de movilizacion de roles
Una de las consecuencias que desencadena la ELA a nivel familiar, es la moviliza-
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cion de los roles familiares: esto quiere decir que es imprescindible un reajuste de
las funciones que hasta el momento venian siendo desempefiadas por el enfermo, y
que pasan a tener que ser asumidas por otro miembro de la familia, que a su vez
debera delegar parte de sus obligaciones anteriores en otra persona del entorno
familiar, 0 en caso de no existir una estructura familiar extensa, solicitar ayuda
externa.

Esto genera un sentimiento de pérdida de control de la situacion, que puede
desembocar en una situacién emocional muy perturbadora, si no se toman medi-
das.

La principal seria proceder a unareestructuracion de:
1.- Losroles familiares
2.- Elorden de prioridades

3.4 LIMITACIONES DE LA ENFERMEDAD: COMO ABORDARLAS
Coémo abordar ciertos temas relacionados con las limitaciones de la enfermedad.

Son muchas las situaciones dificiles que tenemos que abordar durante este
tiempo:

m Ayudarle a asumir el diagnéstico, aunque no lo queramos creer. Es preferible
creer que son los médicos los que se equivocan, pero tampoco beneficia engafarse
porque lo mejor es prepararse a lo que puede estar por venir; asi debemos buscar
actitudes intermedias: “si, pero no”, “no, pero si”... para ir digiriéndolo... y asi
podemos estar muchos meses, hasta que el afectado y toda la familia pueda
comenzar a aceptarlo.

m Peregrinaje para acudir a diferentes especialistas: traumatélogo, neurdlogo,
neurocirujano, médico rehabilitador, fisioterapeuta, acupuntor, neumologa,...
siempre buscando alguna esperanza.
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m Encontrar el momento oportuno — no adelantarnos, ni quedarnos atras para
abordar las distintas necesidades que irdn surgiendo en cada una de las etapas que
tiene laenfermedad y ayudarle a asimilarlas.

m Digerir las distintas necesidades que van surgiendo respecto al material ortopé-
dico (muleta, férula, andador...).

m Uno de los transitos mas dificiles es depender de la silla de ruedas. Aunque
saber que el hecho de que podamos estar presentes en estos momentos es lo
realmente importante para el afectado.

m Salir a la calle. Debemos animarlo para que salga sin asfixiarlo ya que puede
llegar a sentirse incomprendido.

Es mejor pasar un momento dificil y afrontar las decisiones que uno quiere y
expresarlas, para después poder estar tranquilo al respecto y no tener que abordar-
las en momentos en los que uno se siente mas fragil.

Estamos en una sociedad que no nos prepara para envejecer, enfermar o incluso
la propia muerte, a pesar de que es lo mas cierto que nos va a llegar a todos: “Vivi-
mos como si hunca nos fuéramos a morir”. Parece que si evitamos hablar de estas
cosas las pudiéramos erradicar de nuestras vidas. Pero no es asi, a cada uno nos
llega lo que nos llega y alivia poder haber aprendido a aceptarlas con paz como
partes de la vida. Cuando aprendemos a morir, aprendemos a vivir y te centras en lo
esencial.

La enfermedad es la situacion que mas nos pone de frente todas estas circuns-
tancias dificiles y es una oportunidad para prepararnos a la aceptacion, porque justo
esta actitud de aceptacion es, paradojicamente, la que mas nos permite disfrutar de
lavida.
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3.5 ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO ANTE LAS DIFICULTADES EN EL DIA A

DIA

Disponer de informacién, tanto psicolégica como médica, para afrontar lo mejor

posible laenfermedad.

Mantener las méximas referencias posiblesy la unidad familiar. La unién hace

lafuerza.

REHABILITACION

Buscar momentos paralaalegria.

Aprender a distraerse, a tener momentos
de ocio.

Mantener la esperanza.

- Disponer de informacion, tanto psicoldgica
como médica,

Con el rigor cientifico que esta enfermedad
precisa.

- Mantener la unidad familiar.

Es muy importante ir “todos a una” en la
familia.

Desde que conocemos el diagnosti-
co de ELA debemos tomar muchas decisio-
nes familiares y afrontar momentos muy
complicados, la ELA es una enfermedad que
afecta atodos los miembros de la familia.

Sabiendo lo importante que es para
un enfermo no presenciar las dudas, discre-
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pancias y diferencias que preceden a la consecucion de decisiones unanimes; que
lo mejor es presentarle las cosas con solidez y consistencia; acordar un sistema de
reuniones periddicas entre los familiares. No debemos decidir por él, sélo ofrecerle
nuestro apoyo y opiniones ya consensuadas.

Cadauno de los constituyentes de la familiatenemos nuestras diferentes formas
de verlaviday recursos personales y profesionales, aportando diferentes perspecti-
vas, opinionesy gestiones; asi siempre se encontraran soluciones enriquecedoras.

Hasta llegar a estas soluciones unificadas pasaremos nuestras desavenencias y
enfados; nuestros miedos a no estar haciendo lo més adecuado; la sensacién de
gue a veces unos se implican mas que otros y no hay derecho,.... y también pasar
por todo esto nos sirve para sentir que justamente estos diferentes roles que cada
uno -desde nuestras caracteristicas personales- aporta: unos siendo mas organiza-
dores, otros mas cercanos, otros mas expresivos, otros mas oportunos,... todos
son necesarios.

Estas reuniones ademas nos serviran para desahogarnos y animarnos unos a
otros.

- Buscar momentos para la alegria.

Poder descubrir que, aln en las situaciones mas dificiles hay cabida para la risa,
alivia. Estos momentos que, por lo general, no suelen llegar solos, hay que saberlos
buscar.

- Aprender a estar entretenidos.

Distraerse, encontrar hobbies. Planificar un tiempo semanal de unas horas en las
que pueda salir y relajarse. Es importantisimo tanto para el afectado como para el
cuidador mantenerse activos “La pasividad es la antesala de la depresion”.

- Importancia de mantener la esperanza

Estamos ante una enfermedad desconocida que cursa de maneras diferentes en las
distintas personas. Aunque es importante prepararse para lo que puede venir, es
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fundamental tener siempre la esperanza.
Esperanza porque en el caso de uno el proceso pueda ser mas benigno.

Esperanza porque la medicina esta evolucionando y busca tratamientos para los
gque yatiene grandes avances: lo que hoy es dificil, mafiana sera posible.

Esperanza porque pase lo que pase, uno puede plantearse como reto sacar sus
recursos para aceptarlo y llevarlo del mejor modo posible. La felicidad no tiene
que ver tanto con lo que uno tiene, que puede ser mas o menos deseable, como
conlaaceptaciéndelo que es.

Y Comodice Victor E. Frankl ensu libro: “Elhombre en busca de sentido”

“Al hombre se le puede arrebatar todo salvo una cosa: La Ultima de las libertades
humanas- la eleccion de la actitud personal ante un conjunto de circunstancias —
para decidir sucamino”

Este es nuestro reto: desarrollar la libertad para encontrar estas actitudes y
animarnos avivir lo mas plenamente posible.

3.6 RETOS ANTE LA ENFERMEDAD

El reto ante la enfermedad esta muy relacionado con el trabajo personal y familiar
para conseguir los aspectos alos que nos hemos ido refiriendo.

m Noafadir cargas a laenfermedad, bastante se tiene con el dolor que provoca.

m No pelearse con laenfermedad, mejor aprender arespetarse en cada momento
con las dificultades que se tengany ser un enfermo colaborador.

m Aprender a “depender” sin afiadir a esto connotaciones peyorativas.

m Animarse a expresar lo que uno siente y necesita en cada momento.

m Animarse a hablar y a tomar decisiones, aungue se trate de temas dolorosos y
dificiles.
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m Saber disfrutar en cada momento de lo que si se puede disfrutar.

m Mantener y mejorar, si cabe, la unién familiar, el amor y la basqueda de la
esperanzay laalegria.

Cuando uno asume una actitud de aceptacion ante la enfermedad, (lo cual no
quiere decir que no se tengan momentos dificiles), desarrolla internamente un
estado de fortaleza y calma. Es cierto que no esta en nuestras manos lo que nos
puede pasar, pero sicomo lo queremos afrontar.

También es importante el trabajo que la sociedad ha de hacer, no sélo enlo que se
refiere a aspectos fisicos como por ejemplo la eliminacidn de barreras arquitecténi-
cas y concesion de ayudas econémicas, sino también a nivel psicolégico para
erradicar tantas creencias y actitudes que perjudican a las personas que padecen
enfermedades y limitaciones y contribuir a una educacion mas adecuada y humana
ante estas circunstancias.

AHORA

AQUI
HACER FELICES A LOS DEMAS
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coenclusiones

v El cuidador puede olvidarse de las propias necesidades como si hubiesen
dejado de existir.

v Uno de los aspectos que mas cuesta aceptar es en relacion a sus limitaciones
y alareorganizacion que hay que hacer en casa para adaptarla.

v Losrecursos necesarios para una familia con un paciente con ELA no son solo
apoyo externo sino contribuciones financieras, educativas y soporte social.

v Debemos mantener una estructura familiar unida durante todo el proceso de
laenfermedad, lo cual nos facilitara la toma de decisiones.

v Encontrar el momento oportuno parala ayuda necesaria, no anticiparnos.
v LaELAesunaenfermedad que afecta atodos los miembros de la familia.

v No debemos decidir por él, s6lo ofrecerle nuestro apoyo y opiniones ya
consensuadas.

v No esta en nuestras manos lo que nos puede pasar, pero sicémo lo queremos
afrontar.

v Contar en todo momento con lainformacioén, recursos y los apoyos profesio-
nales, técnicos, sociales y humanos que desde las Asociaciones de ELA se ofrecen.
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PERSONAL SANITARIO

Nos parece de especial relevancia, poner de manifiesto la importancia de una
adecuada formacion del personal sanitario con respecto a la problematica especifi-
cadelaELA, al no tratarse de una enfermedad discapacitante mas, debido funda-
mentalmente a su desalentador pronéstico.

4.1 MOMENTO DEL DIAGNOSTICO

Los enfermos necesitan saber el diagnéstico pero a su ritmo personal, no todos
pueden asimilarlo de la misma manera la problematica que se le presenta. Los
médicos en el momento de dar el diagnostico deben escuchar al enfermo, que
seguramente va a transmitirles sus miedos e incertidumbres y determinar asi el
nivel que necesita saber de su enfermedad.
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4.2. PREMISAS FUNDAMENTALES PARA DAR EL DIAGNOSTICO

Recomendaciones:

m Proporcionar mensajes con esperanza sin
que ello impligue “mentir’al paciente. La
esperanza se refiere en todo caso a la posibili-
dad de alivio y/o control del sufrimientoy noaun
incremento del periodo de supervivencia o a
posibilidades irreales de curacion.

m El mantenimiento de la comunicacién no
verbal con el paciente, con el fin de mostrar
mediante el contacto ocular el interés y la
atencion al problema del afectado y la cercania
fisica.

m Mantener consultas/ revisiones periddicas
durante todo el proceso , para ir afrontando
cualquier circunstancia que pueda acontecer y
poner los medios o medidas de soporte tera-
péuticos disponibles en cada momento

m Esperar aque pregunten.

m No discutir con la negacion.
m No quitar la esperanza.

m Simplicidad y sin palabras “mal sonantes”.

m Transmitir apoyo continuado.

m Gradualmente. No es un acto Unico.
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m El paciente marca el caminoy el ritmo.
mAmnesia postinformacion (; Qué es lo que ha entendido?).
m Evitar ciertos términos confusos o hirientes.

Tenemos que evitar entre el personal sanitario que trabaja dia a dia con pacientes
afectados de ELA, que se produzca el sindrome burnt out (desmoralizacién), es
preciso que los profesionales que trabajan con dichos enfermos entiendan que con
esta enfermedad, el criterio de éxito terapéutico no es evitar la muerte o curar al
enfermo sino conseguir, dentro de cada caso y circunstancia particular, el maximo
bienestar posible para el enfermo y el cuidador primario, y por lo tanto es imprescin-
dibles para el afectado de ELA continuar las revisiones médicas para no sentir el
abandono terapéutico.

G. Maraion

4.3. ACTUACION DEL PERSONAL SANITARIO ANTE LA FAMILIA

La comunicacién es la base fundamental en las relaciones humanas, pero el
proceso de una enfermedad que no tiene tratamiento curativo evoca en el personal
sanitario reacciones psicoldgicas que conducen directa o indirectamente a evitar la
comunicacion con el paciente y su familia. Ademas acompanfar y dar apoyo a un
paciente con ELA es una labor demandante, agotadora y estresante, y como
consecuencia el enfermo percibe que se le abandona, entrando en un aislamiento.

Con elaumento tecnoldgico de las opciones terapéuticas, el profesional sanitario
ha disminuido el uso de la palabra (comunicacion verbal), sus manos (comunica-
cién no verbal) y suhumanidad (empatia) en larelacién con el enfermo.

Las demandas que tanto la familia como el propio afectado tienen del personal
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sanitario serian:
Detectary cubrir las necesidades del paciente y familia.
Aliviar los miedos, amenazas, pérdidas y sobrecargas.
Informacion sobre la evoluciény tratamiento.
Manejoy expresiéon de los propios sentimientos.

Establecer canales positivos de comunicacidn entre paciente-familia, paciente-
equipo, familia-equipo.
Educacion a la familia sobre cuidados del afectado/a.

Potenciar la participacion de la familia en los cuidados del afectado/a y en los
objetivos terapéuticos.
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conclusiones

v Los médicos en el momento de dar el diagndstico deben escuchar al enfermo,
gue seguramente va a transmitirles sus miedos e incertidumbres y determinar asi el
nivel que necesita saber de su enfermedad.

v Proporcionar mensajes con esperanza sin que ello implique “mentir”al pacien-
te.

v El criterio de éxito terapéutico no es evitar la muerte o curar al enfermo sino
conseguir, dentro de cada caso y circunstancia particular, el maximo bienestar
posible para el enfermoy el cuidador primario.

v Esimprescindibles para el afectado de ELA continuar las revisiones médicas
para no sentir el abandono terapéutico.
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