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INTRODUCCION

La Esclerosis Lateral Amiatrdfica (ELA), es cominmente conocida en el area
medica comao la enfermedad de Lou Gerig, por el famosao beisbalista norteamericano
que muric a consecuencia de ésta en 1941, Esclerosis, tiene un significado de
endurecimiento; lateral, significa lado o costado, y el significado de amlotrdfica es
ausencia de crecimiento muscular. El nombre designa todo un desorden
neuramuscular en el que los nervios del costado de |a espina dorsal y del cerebro se
degeneran gradualmente.

Se define a la Esclerosis Lateral Amiolréfica como una enfermedad progresiva
con signos de degeneracidn del sislema motor. Es una enfermedad progresiva
paralizante e incurable para la que aln no se ha encontrado un tratamiento definitiva,
que comienza en forma insidiosa, con debilidad focal, atrofia, espasticidad y puede
estar muy avanzada antes de que el paciente se de cuenta, sobre todo si el Unico
sintoma gue se presenta es la debilidad muscular, sin dolor ni calambres o cualguier
olra manjfestacion que pueda alerar al paciente,

En la forma mas comln, les sintomas se presentan inicialmente en una
extremidad superior, con torpeza y dificullad para la realizacién de movimientos
digltales finos, con pérdida de la masa muscular de los pequefios musculos de la
mano, los abductores, aductores y extensores de los dedos y pulgar, se debilitan
antes que los flexares langas.

El inicio puede ser en una o varias extremidades inferiores, en los misculos
inervados por los nervios craneales, aparece la debilidad vy fasciculaciones como
primer sintoma de la enfermedad, en casos muy aislados aparecen calambres.
También se encuentra atrofia de los misculos del brazo, antebrazo y hombro; la
pérdida de fuerza es paralela a la pérdida de la masa muscular acompafada de
fasciculaciones generalizadas de grupos de fibras musculares, y a pesar de |a
impaortante atrofia muscular, los reflejos osteotendinosos se encuentran exallados,



La Esclerosis Lateral Amiotréfica es una mas de las enfermedades para las que
ledavia no se ha encontrado tralamiento curativo; es una mas entre tantas ofras; como
SIDA, cancer, parkinson, aizheimer, diabeles. por mencionar solo algunas,

Tede lo anterior, fiene la intencién de centrarme en la descripcion de las
vicisitudes por las que pasan los pacientes con Esclerosis Lateral Amioirdfica y su
familia; ademas, de todos aguellos slemantos que tienen alguna relacion en todo este
proceso,

El diagnostica de la ELA, es cominmente realizado por un neurdlogo, basada
en pruebas clinicas y andalisis de laboratorio; en ausencia de informacién adecuada los
pacientas y familiares generalmente no saben nada acerca de la ELA y sus
consecuencias. Bajo eslas circunstancias los doctores tienen una tarea educativa muy
delicada; es decir, informar al paclente y a la familla sobre la enfermedad y sus
consecuenclas. Es triste, pero la verdad es que en general los enfermos y su familia
dan a los doclores muy bajas calificaciones por su actuacién en estas circunstancias,
Dar malas noticias no es algo que a la mayoria de nosotros nos guste hacer, pero dar
un diagnastico tiene que ver mas con el modo de comunicarlo, que con la Iransmision
del mensaje mismo. La manera en que uno transmite algo, es tan imponante, coma &l
contenida mismo de lo que se transmile. Quien guiera actuar efectivamente con sus
paclenles, especialmente en una siluacidn de vida o muere, como es el caso del
diagnadstico de ELA |, necesila exhibir sensibilidad y preocupacidn, Desde el punto da
vista del pacienle los médicos pueden hacer mucho mas para minimizar el trauma
psicologice asociado con el diagndstico de muerte.

Lo que el médico dice y hace influenciara enormemente al septimienio de
bienestar o malestar del paciente, una palabra escogida con descuido & un geslo
pueden acabar con la esperanza y la moral, y pueden generar resentimienta; por lo
tanto, se tienen que cuidar aspeclos muy impartantas para comunicar un diagnostico,
principaimente el lenguaje no verbal, Para aceptar la ELA, el pacienle en algin
momento debe trascender la experiencia de la misma, si ella o él quleren alcanzar la
sabidurla necesaria, para encanirar ja paz en un mundo que puede parecer arbitrario,
doleresa v sin sentido.



El camino que sigue el paciente deberla ser de mas inlerés para los médicos,
familiares y todas agueilas personas gque de alguna manera alternan con el enferma, ya
que la bisqueda de los significados internos de la vida, es una actitud humana
importante, que mucheos de los que nes decimos “sanos” olvidamos.

Una vez acabadas las pruebas gue llevan al diagndstico, y se confirma la
presencia de la ELA, es responsabilidad del médico dedicar tiempo para discutir con el
paciente dicho diagndstico y sus implicaciones. Asl mismo, es necesario delinear un
programa de cuidados acordes con la enfermedad y la situacitn que vivira el paciente y
su familia en adelante. Mo existe un examen ciinico especlfico para determinar el
diagnéstico de la Esclerosis Lateral Amiotrifica, por lo que la forma por la cual el
medico llega a la conclusidn de dicho diagndstico, debera ser revisada. Ademas los
pacientes y su familia, después de recibir la noticia del fatal diagndstico, no estan
convencidos de que éste s2a el correclo; aln si esla apreciacion no es expresada, los
pacientes con enfermedades graves deberfan ser referidos a obtener una segunda
opinién, pues la naturaleza del problema, requiere de una segunda confirmacién. Los
doctores no deben lemer a que sus opiniones sean puestas a prueba, aun cuando a un
medico, se le demueslre que ests equivocado, el paciente aprecia la honestidad que
levd a ésle médico, a hacer lo que era ocbviamente del interés y beneficio para su
paciente y haciends |o que es mejor para el paciente es dificil cometer ermores,

Desde el principio es necesario destacar la gravedad de la enfermedad, pero
lambién es necesario hacer la diferenciacién enire la ELA y otras enfermedades
neurclogicas temidas.

En esle caso, los pacientes son generalmente alentados al saber que la ELA no
afecta la menle, y es casi siempre una enfermedad no dolorosa, a menos que haya
alguna complicacién. Los doctores necesitan enfatizar que los resullados no son
predecibles y que algunos pacientes pueden tener un curso de la enfermedad
relativamente benigno, a pesar de que la muerte repentina pueda ser vista como una
bendicién, tanto para el paciente como para la familia. Hasta ahora es inexplicable el
porgué algunos pacienles siguen viviendo durante muchos afios con la enfermedad,
mientras que ofros sucumben relativamente rdpido. Los sobrevienes de largo plazo y



su familia, sostienen que un nimero de faclores no especificos, influyen a su
resistencia relativa hacia la enfermedad, por ejemplo; la actiud mental, una buena
nutricidn, lerapia fisica ete.. Otros sianten que les anima la fe, la familia y los amigos. Al
escuchar que los meédlces dicen, gue no hay nada que hacer para curar esla
enfermedad, algunos pacientes han llevado a cabo estrateglas de sentido comin para
enfrantar sus necesidades. La leccidn para los que eslamos cerca de eiles y en
gaeneral, s muy clara. Sin embargo, esta aclitud no puede generalizarse en lodos los
pacientes desafortunadamente, pues es de todos sabido que cada persona es dnica,
distinta, cemo distintas son sus reacciones, necesidades, actitudes y apliludes ante las
cireunstancias vividas,

Nadie quiere escuchar que sus circunstancias no tienen esperanza y gue no hay
nada que hacer, pero a pesar del hecho de que hasla hey, no se& ha encontrado
curacién para esta epfermedad, hay paliativos; perc es el paciente guien decide si
uliliza dichos paliativos, o simplemente deja que la enfarmedad siga su curso. Por
ejemplo, secuelas graves de la ELA, como la disfagia, puede ser tratada efeclivamante
con una gastroslomia, las fallas respiratorias pueden ser aliviadas con la ayuda de un
ventilador; algunos ofros sinlomas molesios como calambres en algunos casos, e
incontinencia salival, etc. pueden ser tratados sintomaticamente, Actuando como gula,
al médico tiene la responsabilidad y oportunidad (nica de ayudar al paciente a lomar
una decision, de proceder con gastrostomlia, tragueosiomia o ambas s es necesario,
Cualguiera que sea |a decisidn tomada por el paciente, es una opcldn que debe ser
respetada tanlo por el médico, come por los familiares. Aungue es dificll que el
paciente =e divorcie completamente del punto de vista del medico.

En México como en olros palses en general, hay desconocimianto acerca de la
enfarmedad de ELA, incluso en |a poblacidn médica especializada.

También an México, existe desde hace quince afios, una Asociacion no lucraliva
denominada FYADENMAC (Familiares y Amigos de Enfarmos de la Neurona Molora
Asociacion Civil), dedicada al apoyo de enfermos con ELA, para la gue la
psicolerapeuta ha estado laborando desde hace doce afos en la atencion psicologica
de los enfermos y personas muy cercanas a éstos; entre ofras aclividades, es



importante senalar, que a pesar de mi gran interés por &sta Asociacidn y sus metas
en cuanto a [a atencion integral del paciente y su familia, no se ha logrado establecer
un grupo de apoyo guiado, y un programa educative permanente, que promueva la
participacion de todos. Grupos de apoyo profesional, que ayuden constantemenle a
que los pacientes y sus familiares convivan, se conozcan e intercambien experiencias y
asi, se forme una red de compaferos que pueda satisfacer importantes necesidades
sociales y afectivas, a lo largo del curso de esta enfermedad tan prolongada e
impredecibtle, coma es la ELA. Sin embargo, hasta momento eslo no se ha podido
concrelar por loda una serie de circunslandas que obstaculizan la permanencia de
dicha operacidn, como son el estado mismo del paciente, la dislancia, el tiempo del
familiar dedicado al cuidade mismo, la falta de transporte adecuado, problemas
economicos en fin; una larga lista de obstaculos situaciones, motivos y razones por las
que dichos programas no se han realizado con permanencia;, pero se dan
eventualmente platicas con temas de interés para los enfarmos y las personas
cercanas a ellos, que son tratados por profesionales de la salud, principalmente
médicos. En algunas ocaslones los pacienles participan sugirlendo dichos temas a
tratar, Es importante destacar que para muchas de éstas personas, y principalmente
para la familia, estas reuniones representan la (nica cportunidad de convivencia fuera
de su ambiente familiar, aunque se trate de una conferencia, una consulta o una
convivencia puramenta social.

La atencién al paciente por parte de la Asociacidn, pretende ser integral es decir,
apoyar en todas las necesidades que van surgiendo como consecuencia de la
enfermedad, desde informacién y orientacion asl como apoyo material, que
lbgicamente requiere un enfermo discapacitado, ademas de la atencion médica,
terapia fisica y atencién psicoldgica; lambien es importante sefalar que la atencion
psicoldgica para el enfermo hasta ahora, a sido la mayoria de las veces, a domicllio y
en algunos casos en el hospital por razones obvias, Conocer a pacientes fuera de los
limites de una visita programada fuera del consultorio, crea lazos que van mas alla de
la relacion normal paciente-psicoterapeula, que en ocasicnes dificulta el trabajo, pero
también se crean algunas consecuencias muy praclicas que de olro medo serfan
inaccesibles,



Hasta ahora, lgunos paclentes que no estdn en lratamiento psicologico, son
visitados de manera Informal con base regular. Un intercambio de pocas palabras
puede dar seguridad a un paciente que esta sdlo regularmente, el senlir que alguien se
interesa por &l, y se preccupa por proporcionarle informacion acerca de la enfermedad,
as! como de los avances en las Invesligaciones respeclo a la misma, es algo que
aprecian enormemente. Al escuchar acerca de avances en las investigaciones
realizadas sobre la ELA en otros palses, algunos pacientes son altamente motivados,
g incluso algunos muesiran deseos de paricipar en dichos estudios, sl estuviera a su
alcance la paricipacion; aungue sobra mencionar gue en nuestro pals, [a investigacian
acerca de enfermedades graves, cronicas e incurables es muy limitada y en algunos
casos como en e de la Esclerosis Lateral Amiotréfica es nula. Pefo no por esto, el
interés y la esperanza, ademas de |a fe de alguncs pacientes disminuye, Sin embargo,
al proporcionar informacion respecio a cualguier Investigacion, se debe tener mucho

cuidado de no engendrar falzas esperanzas ylo disminuir la adaptacidn psicoldgica det
paciente.

La Esclerosis Lateral Amiotrdfica como la vida mizma, estd marcada con una
serie de momentos; al principio, estd el hecho del diagnodstico y sus implicaciones,
cuando la enfermedad progresa, los pacientes y su familia tienen que enfrentar un
gran numero de decisiones; y al final, el paciente enfrenta la muerte.



DESCRIPCION GENERAL DE LA ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA

Historia

Todavia hay quienes consideran que la ELA, es una enfermedad relativamente
nueva, sin embargo, desde 1858 ya se tenlan los primeros vestigios de ésla; aungue
todavia no se le conocla con el nombre actual. Aungue se le atibuye a Charcot la
descripcidn original de la Esclerosis Laleral Amiotréfica, y los esludios de la anatomia
patoidglca de esta enfermedad, junle con Joffry en 1859 y con Gamboall en 1871,
Duchenne describld en 1858 la pardlisis iabioglosofaringea y Wachsmuth fue quien fa
Hamd paralisis bulbar progresiva en 1864. Sin embargo, fue Duchenne gquien hasia
1882 eslablecid la relacién con la Esclerosis Lateral Amictréfica como se conoce
actualmente. (T.L Munsant; PL. Andres. M.5. Neuralogy 1888 )

La ELA, es una enfermedad progresiva y degenerativa de las neuronas
motoras de la médula espinal, lronco cerebral y corteza molora; se manifiesta
clinicamante por una debilidad muscular, atrofia y disminucién del tractocorticoespinal.
Se& han establecido clinicamente tres tipos:

A) Atrofia Muscular Progresiva; que se manifiesta come debilidad y atrofia
sin compromisa de la via piramidal.

B} Esclerosis Laleral Primaria; donde se presenta espasticidad e Iperreflexia
sin debllidad evidente.

C) Pardlisis Bulbar Progresiva; en ésta, se afeclan predominantemente
ios misculos Inervados por los nervies craneales; el paclenie presenta



debilidad generalizada, perdida de la masa muscular y capacidad verbal.
(Horton W. A. Eldrige, R. Brody JA. Neurology, Mineap. 1876)

En México desafortunadamente no hay informacion suficiente acerca de esta
enfermedad, ni siqulera en |a pablacion médica especializada, motivo por el cual sele
considera una enfermedad nueva y esto ha ocasionado que no se le otorgue la
importancia necesaria.

Patologia

El principal hallazgo de la ELA, es la pérdida de las células nerviosas de las
astas anteriores de la médula, y nicleos motores del tronco cerebral inferior. Algunos
estudios clinicos cuantitatvos, han demostrado una reduccidn significaliva en el
niimero de neuronas motoras grandes, en el corddn espinal lumbar y cervical, con una
paralela disminucion de la correspondiente poblacidn de grandes fibras mielinizadas en
la ralz ventral. (Bobowick AR. Brody J.A, 1873)

El nimero de neuronas motoras grandes; residuales, lumbares y cervicales se
correlacionan con la fuesza vy ia atrofia en los miembros correspondientes, y con la
duracidn de los sintfomas,

Sintomas

La enfermedad comienza generalmente en forma insidiesa, con debilidad focal,
atrofia, espasticidad v puede eslar muy avanzada antes de que el pacienle se dé
cuenla; sobre todo si el dnico sintoma que se presenta, es la debilidad muscular y nada
mas; es decir, no hay dolor, ni calambres, o cualguier olra manifestacion en la mayoria
de los casos.

Aln cuando frecuentemente la afeccion es asimétrica, gradualmente se hace
bilateral y se disemina, En la forma mds comin, los sinlomas se presentan



inicialmente en una extremidad superior, con torpeza y dificultad para la realizacion de
mavimizntos digitales finos; con pérdida de la masa muscular de los pequefios
musculos de la mane; los abduclores, aductores y extensores de los dedos y pulgar, se
debilitan anles que los flexores largos. Sin embargo, el inicio puede ser en una o
ambas extremidades inferiores, en los misculos Inervadaos por los nervios craneales,
aparece |a debilidad y fasciculaciones, como primer sintoma de |a enfermedad, en
casas muy alslados aparecen calambres.

Tamblén se encuenira atrofia de los misculos del brazo, antebrazo y hombro,
La pérdida de la fuerza, es paralela a la pérdida de la masa muscular, acompafiada de
fasciculaclones generalizadas de grupos de fibras musculares, y a pesar de la
importante atrofia muscular, los reflejos osleotendinosos se encuentran exallados.

Cabe destacar que a pesar de la debilidad muscular an estos pacientes, el
control de esfinteres permanece intaclo, lo mismo gque sus cinco senlidos y su
capacidad inlelectual, ya que en esta enfermedad las neuronas motoras son las
inicas que se alactan, permaneciendo intaclas todas las demas areas cerebrales,

La Esclerosis Lateral Amiotrdfica es una enfermedad progresiva, paralizante e
incurable que afecta a las neuronas malaras y los nervios de la médula espinal, el
paclente presenta pardlisis progresiva de evolucidn lenta en los miscules de las
manos, las piarnas y la garganta. La ELA, también es conacida coma la enfermedad de
Lou Gehrig, por @l célebre beisbolista de los Yankees de Nueva York que murid a
consecuencia de ésta en 1941,

De manera ganeral, la significancla clinica de la forma bulbar de ELA, es que el
indlce de sobravida es menor para este subgrupo, que para los pacientes can sintomas
iniciales en las extremidades; parece ser qua esta disminucion en la sobrevida, esta en
relacidn con el compromiso de los misculos laringeos y la asociada neumonia por
aspiracian, y a la mayor edad de los pacientes.



Incidencia

La incidencia anual mundial de la ELA, segin estudios, tiene un range entre 0.4
y 1.8 por 100,000 habitantes y un rango de prevalencia entre 4 y 8 por 100,000
habitantes. Se han reportada incidencias menores en algunos palses, entre los que se
encuentra México, con una incidencia promedio de 0.40 por 100,000 habitantes {0.29
para las mujeres y 0.50 para los hombres), y con prevalencia de 0.8. (Bobowick AR,
Brody J.A. 1973), El promedio de durachon de a enfermedad, es muy variable ya que
influyen variados facleres como el tipo de ELA que predomina en el paciente; pues no
es lo mismo si el pacients tiene la llamada Atrofia Muscular Progresiva, la Esclerosis
Lateral Primara, o la Pardlisis Bulbar Progresiva, y en el peor de los casos,
peneralizaciones nefaslas, tedo esto aunado a otros factores nutricionales, quimicos,
fisicos, psicoldgicos, v otros come la edad, alencidn médica, recurses econbmices,
apoye y dindmica familiar, pero principaimente la actitud del paciente anle la siluacian
que astd viviendo.

Algunos médicos se alreven a afirmar que eslos pacientes tienen un promedic
de vida entre uno y cinco afios, cuanda no han lenido |a experiencia del seguimients de
éstos pacientes por perledos lo suficientemente prolongades; ni el ndmero de los
mismos, como para hacer semejante afirmacion,

En México el conocimiento que se tiene acerca de la ELA es minima, podria
decirse que es casi nulo; alin en la poblacidn médica especializada; no todos saben a
cerca de la ELA, y los pocos que saben o han oldo hablar de la misma, se confunden
frecugntemente en el diagndslice, Una de las enfermedades con las que confunden la
Esclerosis Lateral Amiotrifica, es la Esclerosis Miltiple, ademas del Parkinson,
Distrofia Muscular, y hasta con algunos problemas de cclumna, al grado de hacer
cirugia en algunos casos; tumores a nivel cervical elc.. Esios son algunos de los
problemas con los que se enfrenta el paciente con Esclerosis Lateral Amiotrdfica,

Por falla de orentacién adecuada acerca de la ELA, en la mayoria de los casos,
el paciente y su familia empiezan a peregrinar de un especialista a ofro; y terminan
siendo explotades por brujos y charialanes, a veces con titulo perc oportunistas y



vividores que no se tlientan el corazén para explotar a personas incaulas,
desesperadas y de buena fe,

El promedio de edad en la que se inician los primeras sinlomas de la Esclerosis
Lateral Amiotrdfica en México, es de 40 afios, con un rango de 33 a 75 ahos. Aungue
no s& ha hecho un estudio esladistico confiable para saber el nimero real de incldencia
de esta enfermedad en nuestro pals, segin reportes de Inslituciones especializadas,
coma el Institute Nacional de Meurclogla y Neurocirugia, y &reas afines, la incidencia
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica en México, es baja. Y hay olros palses que como
Meéxico, también reportan baja incidencia de esta enfermedad; entre los que se
encuentran, Uruguay, Chile e Israel; sin embargo en estudios recientes, se reporta un
aumento de ésta, en |srael en los dltimos afos, en 0,66 que se atribuye al incremento

en |a expectativa de vida y una mayor proporcidn de la poblacion, de edad mas
avanzada.

En olros lugares como Rochester y Minessota, se repora un peguefio pero
constante Incremento en la incidencia de la ELA, de 21 y 1.6, por 100.000 habitantes
para hombres y mujeres respactivamente. La edad de inicio promedio es de 66 afios,
con un rango de 48 a 88 afos.

Segln reportes, en Francia la incidencia por edad ha cambiado en los Gltimos
afios, observandose un incremento en proporcion de la poblacion. { Arthur J, Hudson
1988 )

Una regitn que se considera con alla incidencia de ELA, es Hawal, se repoda
un Indice de 1.4, por 100,000 habitantes en un periodo relativamenle corto, con mayor
afeccidn para los filipinos de 3.38; el rango de la edad de inicio de la enfermedad es de
21 a B2 afios, El indice anual de mortalidad en el perlodo de 1952 a 1980 fue de 0.72
por 100,000 habitanles respectivamente.

En Ontario Canad4 la Incidencia anual en un estudio fue de 1.63 por cada
100,000 habitantes y la moralidad fue de 1.52 por 100,000 habitantes; el promedio de
vida fue calculado desde el momento del diagndstico, sin lomar en cuenta & inicio de



los primeros sintomas y fue de 3 a 6 aflos ; con un rango de edad de 29 a 86 afios,
para el sexo femenino y un ranga de 21 a B9 afios para el sexo masculing,

En Estados Unidos y Europa se han realizado algunos esludios epidemiolagicos
y se ha enconlrado que la edad promedic de inicio, de la Esclerosis Lateral Amiotrafica
y muerte, se ha estimado en 56 a 50 afos respectivamente, con una duracion

promedio de la enfermedad de 2 a § afos. { Nobuleru Matsumala, Robert M. Worth,
1972 )

Eticlogia

Con exaclilud hasta el momento actual, no se conoce un factor etiologico para la
Esclerosis Lataeral Amiolrdfica, se han realizado algunos estudies, en la bisqueda de
algin factor predisponente o de importancia en el desarrolio de esta enfermedad; pero
adn no se ha logrado especificar firmemente su causa. Sin embargo, en el Simposium
Inlernacional de Neurologla que se realizé en oclubre de 1995, en el "Massachusells
General Hospital” de la Universidad de Harvard , donde participd un amplio nimero de
destacados médicos investigadores, especialistas en enfermedades neuromusculares,
de dislintos palses del mundo, como el Dr. Robert H. Brown, el Dr. Siddique de
Estados Unidos y varios mas, come Francia, Bélgica, Gran Bretana, Alemania, Espana,
Canada, Inglaterra, Japdn, Grecia, eic.. En esta reunidn s habld de los resultados de
las dltimas investigaciones que sobre ELA se han realizado; y se habld de seis tearlas
respecto a las posibles causas de esta enfermedad que son:

1.- Alteraciones en el en metabolismo del glutamato, un aminoécido esencial e
imprescindible en la conduccion de impulsos nerviosos.

2.- Sensibilidad aumentada al dafo neuronal por productos toxicos en &
metabolismo (dafio hidroxiradical).

3.- Reduccion de ios factores esenciales del crecimiento,

4.- Muerte prematura de neuronas por un mecanismo de "suicidio celular”.

5.- Alteraciones del ciloesquelelo neuranal.

6.- Faclores genéticos: como son, defectes en fa conformacidn normal en



las cadenas del ADN, que en ocasiones puede transmitlise por herencia.
Los estudics oendticos revelan defeclos que alectan a famillas de
afectados, en los raros cascs de ELA familiar y han sido extensamente
estudiados. La expresion anormal, de wuna proteina  superoxido-
dismutasa, afecta a determinados miembros de una famia y podria
irasmitirse genéticamente. Dicha proteina destruye los  melabofitos
“hidroxiradicales”, que por este mecanismo se acumularian produciendo
dafio neuronal,

Otro estudio sobre la posible genética

Se realizd un esludio, en el que se reporta que el 95% de los pacientes con
ELA, no tuvieron antecedentes familiares de la enfermedad, considerando casos
esporadicos; sin embargo se acepla que podria haber remotamente un patrén de
herencia autosdmica en ELA famifiar de iniclo juvenil, ya que se reportd la enfermedad
en un par de gemelos. Es importante senalar sin embarge, gue en nuestro pals, no se
han reportado casos de ELA juvenil, ni en mas de un miembro de la familia, hasta el
momento, { Kurtzke J.F. Besbe 1980)

Envejecimiento

El concepto de “envejecimiento prematurc”. con una gran degeneracion
neuronal progresiva, no ha sido aldn fundamentado, cuando se concce que exisls
pérdida neuronal progresiva, en los cuernos ventrales de la médula espinal, con el
envejecimiento normal, en personas de mas de 60 afos, se ha demosirado por medio
de estudios electrofisicldgices, la pérdida de unidades metoras y ancmalidades
electromicgraficas en fibra Onica.

Aunque las bases de esle proceso no s& conocen con exaclitud, se ha
postulado, que la reduccién de las células del (RNA) y el acimulo de lipofuscina
intraneural son factares incriminados en ello, al igual que la deficiencia relacionada con



la edad, de la harmona elaborada por &l misculo, que estimula las células de las astas
anteriores de la médula. Sin embargo, esta hipblesis no ha sido posible confirmarla del
loda.

Hallazgos de metales y minerales

En algunos estudios realizados se discute el papel de metales en la patogenia
de ELA. La exposicion programada a ploma, mercurio o metales pesados, se han
reportado en pacientes con ELA. En esludios controles, se ha encontrado un
contenido elevadao de plomo en la sangre de pacientes con ELA, aungue este hallazgo
no ha sido constante en forma universal. Los mecanismos precisos por los que &
plomo conduce a una neurctoxicidad, no son claros, pera se ha postulado una
interferencia con la aclividad sinaptica, la homedstasis del calcio intracelular y fa
funcidn colindrgica. No se ha descubierto aln, la forma en que el plome entra al
sistama nervioso.

Se han observado alleraclones en las neuronas moloras, que semejan ELA,
despues de algin brote de intoxicacion por mercurio organico, por el uso de fugicidas,
y 52 ha demostrado por autopsia, degeneracion del tractopiramidal y de las neuronas

maotaras, en casos en los que hubo exposicion al mercurio inorganico. | Rosen AD.,
1978 )

De igual manera se han encontrado depdsitos perivasculares de calcio,
aluminlo, y magnesio en el corddn espinal cervical de pacientes con ELA, algunos
autores mencionan una serie de faclores involucrados, en la patogénisis de esta
enfermedad entre los que menclonan algunes virus, como el de la polio y herpes simpla
entre olios, sin embargo, la relevancia de estos hallazgos en la etiologla de la
Esclerosis Lateral Amiotréfica permanece en el misterio adn.



Clasificacion clinica

Disminucién de la fuerza en una exlremidad en algunos casos.
ira. etapa El pacienle puede deambular; no hay disfagia (dificullar para deglutir).
En algunos casos principia |a disartria.

Disminucién de la fuerza en dos o mas extremidades
Deambula con dificultad,
2da, etapa |Inicia hipotrofia de extremidades afectadas.
Puede o no haber disfagia y disartria leves.
Mo hay insuficiencia respiratoria,

Disminucion de fuerza de las 4 exiremidades.
No deambula,

Jra, etapa Disfagia moderada.
Disartria moderada,
Insuficiencla respiratoria moderada o leve.
Mal manejo de secreciones respiralorias.

Disminucion generalizada y severa de la luerza muscular.
Poslrade en cama o silla ruedas.

4a, etapa  Disfagia, disartria e insuficiencia respiratoria severa,
Presencia de complicaclones y muerte,

{Dr. J. Valdés Castro, LN.M.N. 1992 )

Tratamiento

Por ahora desafortunadamente la mayoria de los intentos terapéuticos en la
Esclerosis Lateral Amiotrofica , no han tenido éxito; entre ellos se han hecho inlentos
entre los que se encuentra la vitamina E, D, B12, penicilamina y olres agentes
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guelanles; amilriplilina, extracto de pancrealina, ademas de algunos antibirales, con los
gue lampoco se han obtenido buenos resullados.

Otros agentes que se estan estudiando para evaluar el efecto, en el tralamiento
de la ELA, son: bromocriptina, octacosanar, coclosporarina y harmona estimulante de
los melanocilos. Ademas, segin datos disponibles, un nuevo farmaco denominada
"GONF" y pereneciente a la familia de los factores de crecimiento esld siendo
ensayado en Estados Unidos, y sus primeros resullados permiten un moderado
optimismao por ahora, respecto a la detencién del avance de la enfermedad.

En Meéxico, se esld probando un medicamento denominada Riluzole o Rilulek
desde septiembre de 1995, con pacientes afeclados con ELA, y se espera oblener
algunos resultados positivos en cuanto a la disminucién, avance de los sintomas y
deteriora flsica,

En suma, el inmediata futura para el contral de la Esclerosis Lateral Amiatrafica
es la multiterapla, basada en la ulilizacian conjunta de factores anfiglutamato y factares
trapicos, que ayuden a maniener a los enfermos mientras se producen hallazgos mas
concluyentes.

En general, en el manejo del paciente con Esclerosls Lateral Amiotrdfica, es de
vital importancia el apoyo psicolégico para la depresidn, que generalmente se presenta
tanto en el paciente, como en la familia, y de ser necesario, apoyarse con
medicamentos antidepresivos.

Pronastico

La evolucion de |la Esclerosis Lateral Amiotrofica, fiende a ser inexorablemente
hacia la muerte, con elapas de evolucidn muy variadas que pueden ir desde dos hasta
mdas de weinle afios pues se sabe gque cada organismo, es Unico e individual y
responde de manera distinta de un paciente a otro, de acuerdo a miltiples factores que
ya s& han mencionado antes, como la historia personal de cada paciente, la
alimentacian, la fortaleza yoica, factores guimicos, bioldgicos y psicolégicos. (Rossen
AD. 1978).
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ANALISIS DE LAS DIFERENTES TEORIAS ACERCA
DE LA ELA

Teorias Médicas

Existen una serie de leorias de arienlacion puramente bioldgica sobre el arigen
de la ELA, Se habla en estas teorias de una infeccién viral, de problemas nutricionales,
de presencia de alguna sustancia ldxica como vestigios de metales coma: aluminia y
plomo o de defectos en una enzima superoxido-dismutasa. Sin embarga, ninguna de
estas teorias ha sido probada.

Todos los autores (menos los de orlentaclén puramente blaldgica) parlen de la
premisa de que hay una interaccidn enfre las emociones y 10s sintomas fsicos. El
aspecto emocional sa entlende aqul, dentro de un contexta mas amplio que el proceso
puramente fisialdgica de las emociones; incluye el aspecte cognilivo, o sea, coma se
interpreta el mundo, y a uno misma, y también el aspecto espiritual como un sentido de
trascendencia.

El Dr, William Mundy habla de la alla incidencia de probiemas depresivas en
pacientes con enfermedades inmunaldgicas como el lupus ertomaloso, y del papel que
la depresion puede estar jugando en “la comunicacidn con las céluias", dandales &l
mensaje de "quisiera morirme", el cual permanece ain cuando la situacion estresante o
causanie de la depresion, haya desaparecido,

Mundy dice que este proceso puade trabajar de diferente manera en diferentes
persanas, y dar por resullada diferentes enfermedades como arritis reumatoide,
esclerosis multiple, elc. Menclona que en un estudio realizado en Holanda en pacienles
con lupus eritomalose, se encontrd que mds de la mitad de los pacientes hablan



estado muy deprimidos antes de diagnosticarseles la enfermedad, y una tercera parie
habia buscado ayuda psiguidtrica antes de esta enfermedad,

Jhosephine T. Rhodes y un grupo de investigadores han hecho una serie de
esludios tralando de detectar el perii psicalogico caracterisltica, de los pacientes con
arfritis reumatoide, que es una enfermadad de etivlogla desconocida y es considerada
al igual que ELA, una alteracién en el funclonamiento inmuneoldgice. Rhodes describe a
eslos enfermos como personas con actitudes intrapunitivas, con hostilidad latente,
dificultades familiares e interpersonales, timidas, rigidas, y muy autoconscientes, con
dificultad para expresar el enojo, masoquistas y con una aclitud perfeccionista al
autoevaluarse. Muchos de estos pacientes hablan vivido una almdsfera de temor e
incertidumbre y hablan vivido negando y sufriendo sus senlimientos,

La dificultad que describe Rhodes en estos enfermos para reconocer y
expresar sus emociones, asi como el empobrecimiento de la imaginacién y la fantasia y
de la dificultad para jugar, son también sintomas de un cuadro depresivo.

En el estudio de Montgomery y Erikson en 38 pacientes con ELA encontraron
gue la mitad de ellos presentaban elevados Indices en la escala de la depresian.

Evelyn R. Mc Donald era una enfermera exitosa que fue dlagnosticada con ELA
en 1980 y milagrosamente como ella lo menciona se recuperd, Es Importante
mencionar que hasta hoy, es la dnica persona que se sabe se ha recuperado de ELA
Ella elabord su propia leoria respecto a esta enfermedad y afirma que en su caso,
confimé lo que muchos estudios han afirmade en cuanto gque las emociones,
pensamientos y sentimientas son un factor primordial en el desarrallo y recuperacién de
su enfermedad. Comenta gue vivia una experiencia de exitosa y feliz y que habia
creado un estado inexorable de estrés interno. Habla vivide una vida de hipocresla,
donde el eslrés era el sentimiento principal. (Me Donald, E. 1992)

Comenta que el primer pasa para su recuperacidn, fue transformar su punto de
visla sobre su cuerpo, aprendid a verlo de manera positiva, ademas de cambiar la
mangra en que vela al mundo. Comenta que no era un programa para una cura o
remisién, sino que era un programa para aceplar la calidad de vida que habla dejado



atras, y superar la depreslon. Actualmente esta mujer estd dedicada a la Investigacion
acerca de ELA y sus implicaciones.

Colabord con olros investigadares en el estudio de 144 pacienies con ELA, y
123 familiares y cuidadores, encontrando que el 60 % de los pacientes con ELA
presentaban algin grado de depresidn, en comparacion con e 16 al 20 %
caracteristico de una poblacidn general,

En ninguno de los estudios que se han hacho para buscar un perfil psicolagico
caracteristico de los pacientas con ELA, se ha podido determinar dicho perfil.

Lo mismo pasa con el giupo de artritis reumaloide de J. Rhodes, &l dice que no
s¢ ha podido determinar un perfil especifico de esle grupo. Aunque si se han
observado algunas caracteristicas gque scbresalen en este grupo; dice que

probablemente son compartidas con olros grupos de pacientes con enfermedades
cronicas.

Rhodes describe que una de las caracterislicas particulares de estos pacientes
es la llamada alexithymia, que significa "sin palabras para expresar sentimientos”,
{Mimiah J.C. Freyberger, H. y Sifneos, P.E. 1876)

Mc Donald se refiere asl misma, con este tipo de dificultad para manejar sus
emociones. En el caso de los pacientes con artritis reumatoide, un 80 % de los que
estaban en psicoterapia, reporaban haber tenido experencias estresanies en su
infancia. Viclacones, incesto, chantajes, y amenazas de muerte, eran temas comunes
en el grupo. En el estudio de Montgomery y Erkson en 38 pacientes con ELA también

concluyeron que la milad de ellos presentaban elevados indices en la escala de
deprasion.
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ALGUNOS ASPECTOS PSICOLOGICOS DEL

PACIENTE CON ELA Y SUS CUIDADORES

Peter Swnson y Mulder en 1978, compararon los resullados de 3B pacienies
con ELA, en el MMP! (inventaric Multifasico de Personalidad de Minnesota), con los
resullados de una poblacién de 50,500 pacientes médicos en genaral, No enconlraron
diferencias significativas para el grupo de pacientes con ELA.

Montgomery y Erkson en 1987, evaluaran a 38 pacientes can ELA y
encontraron que el 18 % de ellos mostraban signos de desadaptacién en las prugbas
psicométricas, ademas la mitad de ellos, presentaron elevados indices en las escalas
de depresion y ansiedad del MMPI. Encontraron que no hubo una comrelacion entre el
indice de depresion y la severidad de la Esclerosis Laleral Amiotrdfica. Una

caracteristica que observaron en el grupo fue un aparente estoicismo, generosidad y
optimismo en aslos pacientes,

Brown y Mueller en 1970, llevaron a cabo un estudio psicoldgico en 10
pacientes con ELA, y los resultados que obluvieron, sugieren que eslos pacientes
presentan rasgos de extraordinaria independencia y control interno. Se observd que
son pacientes que evitan pedir ayuda. Los autores de este esludio sugieren que una
caracteristica de estes enfermos, que debe ser estudiada con profundidad, es su
dificultad para expresar los afectos. Tanto Brown y Mueller, como Monlgomery y
Erikson, hablan del aparente esloicismo y apariencia de alegria de estos pacientes, o

cudl liama la atencién y swige la pregunta respecto a que tan importante es esta
caracteristica en la aparicion de la ELA,
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En 1880 se realizd un trabajo en el que participaron varios investigadores. Esle
25ludio se llevo a cabo con 144 pacientes con ELA y 123 famiiiares o culdadores de
eslos enfermos. Se hizo una evaluacion de eslas personas, con una bateria de 10
pruebas psicologicas y una serie de enirevistas.

El objetivo de este esludio era ver si se podla identificar un perfil psicolégico en
esle grupo de pacienles y sus familiares, y explorar la relacion entre sus palrones
conductuales y la progresién de la enfermedad, De acuerdo a los resultados, no se
obluvo un perfil psicaldgico especifico de eslos pacientes; las caraclerlsticas variaron
mucho dentro del mismo grupo. Un 25 % de esta poblacién, obluve una puntuacion
muy alia en una evaluacion psicosocial y espiritual, mientras que &l otro 25 % califict
muy bajo, en estos mismos palrones. Por lo tanto eslos resultados, sugieren que no
hay un perfil prediclivo de patrones psicosociales y espirituales en los pacientes con
ELA, en comparacion con una poblacién normal, o que padecen olras enfermedades.
Unicamente se encontrd una diferencia significaliva del 60 % en los pacientes con ELA
que presentan un grado de depresion, en comparacion con 16 % al 28 % caracterlstico
de una poblacidn general.

No se enconird ninguna relacién en cuanto a las caracteristicas psicolégicas y
gspirituales de los pacientes, y la manera como empezt la enfermedad. Muchos de
ellos presentaban mucho miede y engjo. Algunos de elios debido a su dificullad para
comunicarse verbalmente y olros debldo a la inminente pérdida de la independencia, el
66 % de estos pacientes se describlan asl mismos como lerriblemente autocrlticos e
independientes, anles de la enfermedad. Los pacientes con mejor calificacién en los
aspectos psicosocial-espiritual presentaron un tliempo mas largo de sobrevivencia,

Otro aspecto importante en estos resullados, es que la enfermedad es vivida de
manera diferente por el paciente misme y por sus famiiares. El modo y el tiempo de
reaccionar a la enfermedad son diferentes en el paciente ¥ su familia, lo que provoca
muchas dificultades en la relacidn. No es necesariamenie el paciente, el que sufre mas;
@n algunos casos es la familia, la que mas apoyo necesita; por eso es muy imporante
gue eslas familias reclban ayuda de parienles y amigos; asl como apoyo profesional,
psicolégico v espiritual, '



PSICOSOMATICA Y SISTEMA INMUNOLOGICO

(Dr. Mundy)

El Dr, Mundy es médico internista, con mucho afan de ser efectivo y ayudar a
sus pacientes, ha incursionado en el campo de psicologla v la psleoterapia. Ha
trabajado exilosamente por mas de 25 afios en el tratamiento de enfermedades
psicosomalicas, de las enfermedades donde juega un papel muy imporiante el sistema
inmunolbglco y de forma muy especial en el tratamiento de las alergias.

Mundy refiere que al trabajar con personas que padecian aiguna forma de las
llamadas enfermedades del sistema inumunolégico en las que las células normales del
cuerpo, son alacadas por sus propios gldbulos blancos, los cuales lastiman o destruyen
definitivamente algon tipo de tejido, empezd a cueslionarse cual serla el mecanismo
que estd provocando esla aparente batalla Incongruente. En los Ultimos afios el Or.
Mundy ha trabajado exitosamente con pacientes que padecen este tipo de alergias,
utilizando para ello, la imaginacion visual. Esto ha confirmado su conviccidn de gue
podemos comunicamos con nuestio cuerpo mas alia de nuestras propias creenclas.

El Dr. Mundy explica su teoria sefialando que considera que nuestra alma vy
nuestra menle son una sola enlidad espirtual, utiizando el cerebro como vehlculo a
través del cudl, el operador \ras el tablero de mando, erwvia los mensajes y manliene
las cosas funcionando tanto inconsciente como conscentemente, Dice: empecé a
imaginar qué sucederda en la mente (alma) para favorecer o inducir cierda
aulodestiuccién. En mi practica como médico y psledlogo, me ha impresionado la alta
incidencia de depresion. Mundy considera que la mayoria de la genle pasa en algln
momento de su vida, por etapas depresivas de diferente intensidad. Si una persona se
enfrenta a una situacidn estresante en algin momento de su vida, alin cuando no haya
crecido con una auloimagen negaliva, es posible que en ese momento piense y sienta
que preferifla no estar ahl, para no enfrentar mas un mundo lleno de problemas. Esle
mundo puede ser su mundo interno de pensamientos y senlimientos, o quizd, la
respuesta a acontecimientos traumélicos extemos. En cualquler caso, el mensaje



puede ser "quisiera maorirme”. Este mensaje hacia uno mismo puede ser enviado en
momentos de gran estrés, y después cuando las causas del eslrés ya desaparecieron,
se olvida que el deseo y el mensaje estuvieron ahl en alguna ocaslén. Piensa que ese
mensaje ya fue escuchado por las células, las células empiezan a realizar lo que se les
pidid que hicleran, y que es el proceso de destruccion. Este proceso puede trabajar de
diferente manera en diferentes personas, y dar por resullado las diferentes
enfermedades como un lupus erilomatoso, una arrilis reumaloide, una esclerdsis
multiple, una esclerdsis lateral amiotrofica, o una leucemia, por mencionar solo
algunas. Pueden presenlarse diferentes sintomas, y el mensaje pudo haber sido el
mismo. Una vez que &l mensaje ha sido dado y las células del sistema inmunaolagico,
capaces de destruir cierlos tejldos, se han preparado para el ataque, su larea se hace
una realidad y continlan realizands las érdenes dadas lal vez inconscienlemente,
pera efecluadas al pie de la letra sin ninguna restriccian,

Puede ser que algunas personas continden deprimidas y se vean asi mismas
como enfermas, y en eslas personas se continuard un process progresive de deterlora.
Algunas personas pueden no haber eslado tan deprimidas, o haber empezado a
enfrentarse mejor al mundo e inconscientemente indicar a sus células que quieren
hacerlo mejor y seguir estando sanas. Algunas veces podrla haber periodos de mayor
eslrés, durante los cudles se exacerbarian los sintomas,

Los médicos frecuentemente se inclinan a creer que problemas emocionales
tales como-la depresién, son resultade de una enfermedad. Es imporanle reconocer
que una enfermedad puede producir emociones desalentadoras, pero tambign las
emociones pueden causar 0 aumentar sinlomas fisicos o la enfermedad misma.

Cada vez hay més lileratura que apoya esla hipdtesis. En este campo se han
heche lrabajes imperlantes, con enfermos que padecen de arrilis reumatoide
principaimenle.

Un hallazgo importante, fueron los resultados de un grupo de pacientes con
lupus eritomaloso, esludiados en Holanda, en donde se encontrd que més de la mitad
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de los pacienles hablan tenide deprasion antes de diagnosticarseles esta enfermedad,
y una lercera parte de elios hablan buscado ayuda psiquistrica antes de la enfermedad.

Congidero un hecho qua ruandn las emociones nn son manejadas
adecuadamente, los problemas se transfieran al cuerpo y el exile, en la prevencidn y
curacidn de la mayoria de las enfermedadas, se obliens cuando las personas son
capaces de vivir y experimentar las emociones sin temor y sin culpa, afrontando su
realidad de manera adecuada,

En la vida holista no se hacen divisiones. En lodo memenlo eslamos en relacion,
y esta relacién se extende hasta incluir el universo. Lo espiritual incluye un profunde
senlido de esta relacidn, que afecta enormemente a todas las dreas de la vida
cotidlana. Senlirse comunicado, y senlirse espirilualmente en contacto, son dos modos
de expresar la misma cosa. De esla manera, lo que, en el plano fisico es enfarmedad,
en plano psicoldgico es depresidn o ansiedad, y en el plano espiritual es una
desalineacidn, la sensacién de astar separade, no incluido, hecho a un lado, aislado y
por lo genaral, con una sansacién de carencia de significado; todo esto, es lo que da
como resultado la enfermedad,
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FASES EMOCIONALES

En la existencia del ser humano, ocurren muchas clrcunstancias que tlene
enfrentar diariamente y donde se ve obligado a tomar una serie de declsiones y
adaptaciones si desea llevar una existencia mas o menas tranquila; paro hay ocasiones
en que [a vida nos pone a prueba confrontdndonos con situaciones verdaderamente
impaclanies, que vienen a camblar completamente nuestra vida, estemos de acuerdo
y aceptemos o no el hecha. ¥ a partir de ése momento el grado de sufrimiento que
lengamos va a depender de nosolios, y de nadie mas; de nuestra capacidad de
aceptacidn y adaptacidn a lo que sabemos que esta fuera de nuestro control y que de
nada slrve que nos rebelemas, porque lo Unico que se consigue es aumentar el dolor,
Pero para poder aceplar una siluacion impactante donde se camblan tolalmente las
perspeclivas de la vida, necesariamenie se tiene que pasar por un proceso emocional
evolutive; una serle de etapas emocionales adaplativas por las que pasan todas
aquellas personas después de recibir una sorpresa impactante comao en este caso, la
noticia de una enfermedad incurable y para poder asimilar el impaclo necesariamente
pasan por las siguientes fases.

Primera fase: "Negacidn y aislamiento”

La mayorla de los pacientes al enterarse que tienen una enfermedad mortal,
reaccionan de manera semejante es decir, negando; "no, no puede ser’. Esla
negacidn inicial s comin en todos fos enfermas a Jos que se les revela directamente
desde el principio su enfermedad, v aguellos a los que no se les dice explicitamente y
sacan conclusiones por sl mismos, un poco mas tarde, Y tratando de convencerse a sl
mismos de que el diagndstico estd equivocado o los examenes “confundidos®,
comienzan a peregrinar de médico en médico, con la vana esperanza de "conseguir



una explicacién mejor a sus trastornos”, tanto si confirman el diagnostico, coma si no,
al principio reaccionan de la misma manera. buscando olras valoraclones con la vana
esperanza de que la primera conclusion haya sido errénea.

Esta negacion tan angustiosa ante la presentacion de un diagndstico es mas
comin en los pacientes que son informados prematura o bruscamente por algulen que
ne conoce bien al enferme, o que lo hace rapidamente para "acabar prontg”; sin tener
en cuenta la personalidad y disposicién del paciente. La negacion; o por lo menes la
negacion parclal, es habitual en casi todos los pacientes, no sblo durante las primeras
fases de la enfermedad o al enterarse del diagnostico, sino también mas adelante de
vez en cuando. Los pacientes con ELA, que como se ha mencionado antes, es una
enfermedad paralizante y por lanio son dependlentes, circunslancia muy desfavorable
por la que pusden considerar la posibilidad de una muerte rapida durante un tiempo,
pero luego tlenen que desechar estos pensamientos para proseguir la vida. Puede
decirse que es una manera sana de enfocar la situacian incdmeoda y dolorosa en la que
lienen que vivir slgunos de estos pacientes duranle mucho tiempo.

La negacion funciona como un amoriguador después de una noticia inesperada
e Impresionante, permite recobrarse al paciente y con el fiempo movilizar olras
defensas, menos radicales. Esto no significa, sin embargo, que el mismo paciente, mas
adelante, no esté dispuesto e incluso aliviado de poder charlar sobre &l tema de su
muerte inminente, Pero este dialogo debe tener lugar cuando el paciente pueda,
cuando &, y no el oyente, esté dispuesto a afrontarlo. Ademis el didlogo debe terminar

cuande e| paciente no pueda seguir afrontando el dolor y vuelva a su negacion
antertor.

Generalmente la negacion es una defensa provisional y pronto serd sustituida
por la aceptacion parcial. La negacidén mantenida no siempre aumenta el dolor, si se
guarda hasta el final, cosa que es muy poco probable ya que la mayorla de los
pacientes no lievan la negacidn hasla el extremo. Pueden hablar brevemente de la
realidad de su situacion, y de pronto, manifestar su incapacidad para seguir viéndola de
un modo realista.
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Hay paclentes que hablan de temas referentes a la vida, y pueden compartir
algunas fantaslas sobre la muerte, o la vida después de la muere y cambian de tema
repentinamente diclendo lo contrarioc de lo que han dicho antes. Es imporanie
reconocer que |a necesidad de negacidn existe en todos los pacientes alguna vez; y
mas al principio de una enfermedad grave, ::L'Jalquiera que ésta sea, que al final de la
vida. Luego la necesidad viene y va; una persona percepliva y sensible, que escucha al
paciente, reconoce esto y respela las defensas del enfermo sin hacerle consclente de
sus conlradicciones.

En algunos casos, el paciente mas tarde usa el aislamienlo mas que la
negacidn, y entonces puede hablar de su salud y su enfermedad, su moralidad y su
inmoralidad como si fueran hermanas gemelas que pudieran existir una al lado de la
otra, con lo que afronta [a muerte pero lodavia conserva la esperanza de vida,

Asl pues, la primera reaccidn del paciente cuando se enlera de la enfermedad y
su progresion, asl como de la forma dramatica y lastimosa en que pasara el resio de
sus dias, es de conmocidn; en algunos casos temporal, de |a que se recupera
gradualmente; cuando la sensacion iniclal de estupor empieza a desaparecer y
consigue reflexionar, la respuesta comin es de incredulidad, como en nuestio
inconsciente somos todos inmorales, para nosolros es casl inconcebible reconocer
fue tenamos que afrontar la muerte; ademés dependerd mucho de como se le diga, de
cudnto tiempo tenga para reconocer gradualmente lo inevitable y de como se haya
preparado a lo large de su vida para afronlar siluaciones de lensidn, que abandene
poco a poco sU negacidn y use mecanismos de defensa menos radicales.

Algunos enfermos tienen una actitud de negacidn Gnicamente con aguellas
personas que no pueden tolerar la idea de la muerte e incluso en algunos casos, hasta
fingen mejoria anle dichas personas. Sin embargo, su capacidad perceptiva les parmite
escoger personas con las cuales pueden hablar de su enfermedad o de su muerte
inminente. Analizando esta conducta de algunos pacientes, es posible explicar la
discrepancia de opiniones existente en cuanto a la necesidad que fiene el enfermo de
saber que tiene un diagnéstico fatal, y aqul cabe rellerar nuevamente que de todos
modos, &l paciente sabe [a verdad de su caso, ya sea que se lo hayan manifestado
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axplicita o implicitamente. Se ha podido constatar durante la practica de doce afios de
relacién con pacientes afectados con ELA y sus familiares, que si uno esté inferesado
en la conducta humana, en las adaptaciones y defensas que tienen que usar los seres
humanos para afrontar estas situaciones, aqui es donde =e puede aprender mucho. Si
nos acercamos, escuchamos, y repelimos las visitas aunque al pacienie no le apetezca
hablar al principio, en posteriores encueniros se empezard a sentir confiado, porgue
hay alguien que se preccupa por &, y esta dispuesto a brindarle un poco de su tiempo.

Cuando sean capaces y eslén dispuesios a hablar, se abriran y compartiran su
soledad; unas veces con palabras, olras con pequefios geslos o comunicacionas no
verbales, Es necesario averiguar las necesidad del paciente y tratar de conocer sus
puntos débiles y fuertes y buscar indicios visibles y ocultos para determinar hasta qué
punto un paclente quiere y puede afrontar su realidad en un momento dado, Para esto
lamblén es necesario que examinemos mas de cerca nueslras reacciones cuando
trabajamos con pacientes, ya que siempre se reflejardn en el comporamienio del
pacienie y pueden confribuir mucho para su bien o su dafo. Si estamos dispuestos a
mirarnos a nosotros mismos honradamente, puede ayudarnos a crecer y madurar, En
ninguna universidad aprenderemos acerca de las emociones, sentimientos y
pensamienfos asl como de la capacidad del ser humano; como con ! trabajo con
pacientes muy enfermos o desahuciados.

Segunda fase: "lra"

Si la primera reaccién ante la noticia de ELA es de negacidn, esta da paso a
una nueva reaccion cuando finalmente se empleza a comprender la verdad. Cuando no
se puede seguir manteniendo la primera etapa de negacidn, es suslituida por
sentimientos de ira, rabia, envidia y resentimiento vy surge légicamente, la siguiente
pregunta; §por qué yo'f,

Esta fase de ira en contraste con la fase de negacién, es muy dificil de afrontar
para la familla y todas aquéllas personas cercanas al pacienle, incluyendo en
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ocasiones al personal médico y eslo se debe a que la ira se desplaza en lodas
direcciones y se proyecta conlra guienes los rodean y a veces casi al azar. Las quejas,
reclamaciones y crilicas no se hacen esperar. Los médicos no saben, no sirven, no son
buenos, no saben que pruebas hacer, nl que dieta prescribir, no tienen consideracian: y
asi el pacienle se debate entre quejas y cambios constantes de humor y aclilud que
desconciertan a todos los que lo rodean.

Anle esla situacidn, la famifia no sabe que hacer ni que actilud lomar, las
amistades empiezan a alejarse, las visitas en general disminuyen, por el poco
entusiasmo con el gue son recibidas por parte del enfermo. Pero ademas, si el paciente
tiene dificullad para comunicarse verbalmente la siluacidn se vuelve doblemente
incimoda para flodos. Los esfuerzos tanto de las personas cercanas al paclente,
como de & mismo, para comunicarse verbalmante son indtiles cuando ha perdido
totalmenta |la capacidad verbal; y solo se puade apraciar en la expresién de su rostra
la impotencia, angustia, delor e ira . Cuanda la situacién lega a este punto, la mayoria
de las persanas cefcanas al enfermo es declr, las que culdan al pacienle se quejan de
los constantes "berrinches" que éste hace, y de |a falta de comprension y consideracion
de parte de &l hacia quienes estin haciendo su mejor esfuerzo para entenderlo y
atenderio lo mejor posible.

La tragedia mayor es quizd, que en la mayoria de los cases las personas no
piensan en las razones del encjo del paciante y toman su actitud como algo personal;
cuando el origen de su conducta no tiene nada que ver, o muy peco con las personas
que se convierten eén el blanco de su enojo. Sin embargo, cuande las personas
cercanas al enfermo o familia, toman esta fra como algo personal y reaccionan en
consecuencia, con mas ira por su parte, no hacen mas que fomentar la conducta hostil
del paciente. Pueden esquivarlo y hacer cada vez méas corta su presencia ante ef
paciente y argumentar innecesariamente para justificar su conducla pem esta no
ayudara en absoluto a resalver 2l problema.

Es imporante destacar nuesira tolerancia ante la indignacién racional o
iracional del paciente. Mo guiere decir esto, que solo se puede hacer si no lenemos
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miedo a enfrenlarnos, y por lo tanto mo eslamos tan a la defensiva; mas bien esto
hablarla de nueslra disposicidn para apoyar aungue sea un poco al enfermo.

Se considera de vital importancia aprender a escuchar a nuestros pacientes, lo
misma si pueden hablar o no; ¥ a veces incluso aceplar su ira irracional, sabiendo que
el alivio que experimentan al manifestarla les ayudard a aceplar mejor su siluacion,
Pero esto sdlo lo podemos hacer cuando hemos afrontado nueslros propios temores
con respecto a la muere, a nueslros deseos desiructivos, y hemos adquirido
conciencia de nuestras defensas que pueden estorbarnos a la hora de convivir con un
paciente en esta situacitn,

Para el psicdlogo o cualquier olra persona cercana, los enfermos en esta fase
de ira san especialmente dificiles ya que generaimente son rechazantes, y-cuando se
les visita pueden decirnos: "ahora no, venga después’ o “yo le aviso, o le llamo
después”, y como slempre "nuestro tiempo es muy limitado, y tenemos mucho trabajo
que hacer”, es muy facil olvidar a esos enfermos, o sencillamente dejarlos de lado; al
fin ¥ al cabo ellos se lo han buscado con su actilud rechazanle, apilica y a veces
hasla agresiva. Se les da la oporlunidad y nuestro tiempo es limitado, si ellos no saben
apreciarlo @s su "culpa”. Sin embargo, es el paciente el que se gueda cada vez mas
solo; y no solo porque es dificll de tratar con él, sino porque por principio rechaza, y
solo acepta apoyo cuando es bajo sus condiciones, Desde esle punto de vista, los que
tienen una personalidad dominante y controladora, el rico y prospero, la "persona muy
importante”, son quiza los mas desgraciados en eslas circunslancias; porque eslan
acostumbrados a dominar y ser lideres y de pronto pierden todas aquéllas siluaciones
que les hicieron la vida cdmoda y de alguna manera fortalecieron su autoestima. Al
final todos somos Iguales, pero esto no se puede admitir en algunos casos donde no
hay flexibilidad alguna; y estas personas se revelan hasta el final, con aclilud soberbia
y agresiva y a menudo desperdician, la oportunidad de aceplar humidemente su
realidad y provocan rechazo y disgusto como respuesta a su actilud y plerden la
oportunidad de relacionarse de la mejor manera y disfrutar de la compafiia de quienes
los rodean, desafortunadamente la mayoria de las veces es asl y a pesar de las
comodidades que les puede proporcionar su situacion econdmica en muchas
occaclones se vuelven los mas desgraciades de todos,
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En el caso de los afectados por ELA, mientras mas incapacitados vy
dependientes son, mas irritables, dominantes, problematicos y dificiles se vuelven para
sus cuidadores, En ocasiones cogen a una sola persona a la que pueden dominar mas
faciimente, por medic del chantaje emocional, haciéndola sentir culpable si no cumple
con sus caprichos mas minimos, ¥ aln cuando dicha persona puede ser "sustiluida”
por olra; para alenderlo, éste rechaza lodo apoyo que no venga de gquien &, ha
“elegids”, reaccionando como nific sobreprotegido, mimado y caprichoso, que no e
importa si su "elegide,” sea quien sea; esposo, esposa, hijo, hermano, mama o quien
quigra que sea, esté demaslado presionado por una serie de responsabilidades como,
trabajo fuera del hogar, la escuela o cualquier actividad segin el caso.

Algunas veces el culdador liene varias noches sin descansar, pero tampoco aso
hace refiexionar al paciente respecto a su conducta exigente. En esla fase, solo desea
gue lodo gire a su alrededor segin sus deseos y no cesa de quejarse y reprochar; es
dacir, nunca se le da satisfaccion, no importa lo gue se haga o deje de hacerse.

Estas escenas sclo muesiran claramente que el paciente esta lleno de disgusto
y resenlimienio que en la mayoria de los casos llene su crigen en su primera infancia,
o periodo formativo. Asl, cada paclenle expresa sus emociones y liene respueslas
generales y parliculares o individuales, que pueden provocare dificultades o confiiclos
consigo mismo y con los que |o rodean.

Una conducta manifiesta de exagerada hoslilidad, rechazo, agreslan y apatia
por parle de un paciente a quien se inlenta dar apoyo, provoca en los demds,
respuestas desfavorables porgue segin el sistema de valores personales, la conducta
que no esld de acuerdo con el sistema del individuo provoca respuestas de colera,
lemor, o por lo menos de desaprobacién, ya se trale de la propia conducta o de la
conducta de los demas. En la fase de ira un paciente rompe con todos sus sistemas, ¥
su respuesia de Inflexibilidad e ira contra todes y contra  Dios hace gue los demas
tambign respondan de la misma manera,
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Tercera fase: "Negociacion o pacto”

Esla fase es menos conocida pero igualmente Glil para el paclente, aunque solo
durante breves perlodos de tiempo. Sise ha lenido la capacidad de afrontar la triste
realidad en el primer periodo y hay rebeldla y coraje contra el mundo y conlra Dios, en
esla fase lal vez se pueda llegar a una especie de acuerdo que pesponga lo inevitable,
sl Dios ha decidido sacame de este mundo, v de nada han servida mis airados
alegalos, puede que si se lo pido resignada y amablemente tenga pledad y se muestre
mas compasive y favorable® es la reaccidn un tanto infantil, como el nifo que primera

exige y luego suplica, promete y pide favor, en espera de |a respuesta compasiva de
los padres.

Prebablemente no acepten un "no”, y se enfaden y manifiesten temporalmente
su disgusto con rechazo. Pero luege cambian de idea y de tactica. Asl como el nifio
primero protesta, agrede, se rebela y después promete y suplica, asl el paciente con
una enfermedad incurable como la Esclerosis Lateral Amiotrdfica o cualguier
enfermedad cranica, prolongada y mortal, uliliza las mismas maniobras. En esta elapa
de ira, agrede rechaza, amenaza y despues poce a poco reflexiona y piensa que si "se
porta bien®, hay una ligera posibilidad de que sea recompensado por su buena
conducta y se le conceda un deseo teniendo en cuenla sus especiales senvicios.
Léglcamente en estas circunstanclas fo més que suele desear es la prolongacidn de la
vida, o por lo menos prolongar el mayor tiempo posible su independencia fisica o pasar
unos dlas sin dolar o molestias fisicas, y asl empieza la negociacién o el pacto, donde
gl paciente “acepta su suerte”, pero en cambic por lo menos, hasla que logre
determinade deseo; por ejemplo; a un paciente le faltaban dos afios para lograr su
pensidn y dejarsela a su famika rogé a Dios permillrselo; logrd la pensidn, por
incapacidad; después un pacto mas de liempo de vida, hasta que su hijo se graduara,
posteriormente negocid el tiempo suficiente para estar en la boda de sus hijas; después
para conocer @ su primer nigto v asi sucesivamente. Como esle paciente, la mayarla
de los enfermos desahuciados pacta, haciendo promesas, de "portarse bien®.

En realidad, el pacto es un intenta de pospaner los heches; incluye un premic” a
la buena conducta”, ademas, fijla un plazo de "venclmiente" Impuesta por &l mismo,
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En general, ninguno de los pacientes cumplen sus promesas de no pedic mas la
prolongacidn de su exislencia siempre surgen motivos cada vez mas imponantes para
romper [a promesa de no pedir mas. La mayoria de los paclos se hacen con Dios, ¥ en
general se mantienen en secrelo o se mencionan entre lineas, o en el confesionano de
un sacerdole cuando el enfermo es caldlico.

Algunos pacientes prometen una vida de reflexion dedicada a Dios o al servicio
de la iglesia a cambio de vivir mas liempo. Ofros prometen donar algunos de sus
drganos para que sirvan a olros, o todo el cuerpo si es usado al servicio de la ciéncia
en la bosqueda de la causa de la enfermedad y tratamiento para la cura de la misma,

En general todas las promesas hacia Dios y de "buena conducta" eslan
relacionadas psicoldgicamanta con sentimienios de culpa inconscientes. De alguna
rmanera, el pacienle cree que la situacion de enfermedad es un casligo, que tiene que
pagar por "algo malo” que hizo sin darse cusnla.

Por eso promete "porarse blen® a cambio de recibir los beneficios deseados,
gue frecuentemente como ya se menciond antes, es la prolongacidn de la existencia
sin dolor, o hasla que logren alcanzar alguna mela no cumplida. Cuando se llega a esle
punto de pacto, s muy importanie para el enfermo buscar y localizar los sentimientos
de culpa, ¥ liberarlos o liberarse de ellos, porque solo lo conducen a una negacién mas
intensa y mas tarde, a la depresion. A mayor culpa, mayoras son las promesas y mayor
la depresion. Si el enfermo, no es capaz de detectar estos sentimientos, cae en un
circulo vicloso con la consecuente dificultad para romperlo. Sin embargo, cuando el
enfermo recibe el apoyo adecuado, es sorprendente lo rapldo gue superan algunos,
esias etapas a pesar de ellos mismos y de su situacian,

Cuarta fase: "Depresion”

Después de pasar por las fases de negacidn, ira y pacto, el paciente
desahuciado sustiluye todos eslos sentimientos por una gran sensacidn de pérdida,
pero esla sensacidn de pérdida puede lener varias facelas. El paciente fiene gue



enfrentar muchas pérdidas; por ejemplo; la pérdida de su empleo, de sumas de dinero
empleadas en sus exdmenas y tratamientos médicos; muchos enfermos tienen que
deshacerse de todo lo que tenlan para soporlar los embales de la enfermedad. A eslo
se le agrega la pérdida de la liberad y capacidad flsica para valerse par sl mismos y
ser aulosuficientes, ademas de la pérdida de ilusiones y esperanzas,

Todas las personas que tratan con estos pacienles y son sensibles, conocen
muy bien y entlenden las razones de su depresion. Sin embargo, lo que
frecuentemente se olvida es el dolor preparatorio por el que todos los pacientes
desahuciados tienen que pasar para eslar dispuestos a aceptar la muerte inminente.

Observando esta situacion, puede afirmarse que hay dos tipos de depresidn;
una es, una depresldn reacliva y la segunda, es una depresidn preparatoria. La primera
es de naluraleza distinla y se deberia de lralar diferente a la segunda, una persona
capaz no tendra dificultad ninguna para descubrir la causa de la depresion y aliviar un
poco el senfimiento de culpabilidad o vergllenza excesivas que a menudo acompafian
a la depresién en algunas pacientes.

El segundo tipo de depresion no tiene lugar como resultado de la pérdida de
algo pasado, sino que tlene como causa, pérdidas futuras inminentes, como en este
caso lavida. En general, la reaccidn iniclal que tenemos ante las personas que estan
Irisles, es el intenlo de darles animos, decirles que no se dezesperen, que no vean las
cosas de ése modo, que todo va a cambiar, Les instamos a ver el lado alegre de la
vida, todas las cosas positivas y llenas de colorido que les rodean. Y la verdad es que
con nuestra actitud solo estamos demostrando nuestras propias necesidades y nuesira
incapacidad para tolerar el dolor, y ver una cara larga durante un perlodo prolongado
de liempo. Puede ser una actifud que dé resultado cuando se da el primer tipo de
depresion en los enfermos desahuciados. Por ejemplo, a un padre de familia le
ayudara sabet que sus hijos no necesitardn delar los estudlos universitatios par
cuestiones econdmicas, Sin embargo, cuando la depresidn es un instrumento para
prepararse a la pérdida inminente de todos |os objetos de amor, entonces los "animos",
las porras y las seguridades no tienen tanlo sentido para facilitar el eslado de
aceptacidn.
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En este sentido no se deberia tratar de estimular al paciente a que mire el lado
alegre de las cosas porque esio significa que no deberia de pensar en la muerte
inminente, ¥ es absurdo inslarlo a que no esté lriste, cuando lodos nos ponemos
tremendamente tristes cuando perdemos a un ser queride. El enfermo esla a punto de
perder todas las cosas y a lodas las personas queridas,

Si se le permile expresar su dolor, encontrard mucho mas facil |a aceplacidn
final de lo inevitable y estard agradecido a los que comprenden la situacién y lo

acompaian y apoyan durante esta fase de depresidn, sin decirle constaniemente gue
no esté trisle,

_ En el dolor preparatorio no se necesitan palabras, esle lipo de depresion,
generalmante es silenciosa, a diferencia de la primera durante la cual, el paciente tiene
mucho que comparic y necesita mucha comunicacién verbal, y a menudo la
intervencion activa por parle de olras personas. En esta fase, para muchos enfermos la
siluacion es doblemente dificil y la depresidn aumenta porgue muchas veces se ven
cbligados a luchar por la vida, cuando lo que ellos desean es prepararse para morir, Es
una discrepancia enlre los deseos y disposicidn del paciente, y lo que esperan de &

los que lo rodean, lo que causa en ocasiones mayor dolor y lurbacion en algunos
enfermos.

Si el equipo multidisciplinaric de asistencia fuera capaz y conscienle de la
discrepancia o conflicto entre el paciente y los que lo rodean, podrian compartir sus
conocimientos con la familia y ser de gran wlilidad para ambos. Deberlan de estar
conscientes de gue este tipo de depresion es “necesaria” y beneficiosa sl el paciente
ha de morir en una fase de aceptacidn y paz ante lo inminente.

Solo los pacientes que han sabido superar sus angustias y ansiedades son
capaces de llegar a esta fase, Si la familia supiera esto, tamblén ellos podrian
ahorrarse muchos sufrimientos innecesarios.



Quinta fase: “Aceptacion"

Cuando el paciente ha tenido suficiente tiempo, energia, concentracién y se le
tha ayudado para procesar las cualro etapas anleriores accede a un eslado en el que
ya no se siente deprimido ni iritado respecto a su condicidn. Ya ha podido expresar
sus sentimientos previos, su envidia por los sanos, su ira u odio por los que no tenen
que enfrentar una enfermedad como &l A estas alluras ya a Horado todo lo que tenia
que liorar, se hairrilade, y ha prometido y negociado con Dios, pero también ha podido
reflexionar y elaborar la pérdida inminente de tantas cosas, lugares y personas
importantes para &) y espera el desenlace final con relativa tranquilidad, Los familiares
y personas que lo rodean, generamente manifiestan que el paclente se muesira
cansado y en la mayorla de los casos baslante débil, y apalico respecto a las visitas,

La mayorla de las veces el enfermo hace saber a los parientes que quiere estar sdlo y
tranquilo,

Agqui cabe destacar la diferencia entre un abandono resignado y
desesperanzado, con una sensacidn de impotencia, de "para que sirve” o de "ya no
puedo seqguir luchande”, estos no son sintomas de aceplacion, Sin embargo, tampocao
hay gue confundirse y pensar o creer que la aceplacién es una fase feliz, nada de eso,
es como sl el dolor estuvlera anestesiado, la lucha lerminara y llegara el momento del
descanso final antes de emprender el largo viaje". En esos momenlos, generaimenta
es la familia la que necesila mas ayuda, apoyo y comprension que el propio paciente,
pues a pesar de que han lenido baslante liempo para "asimilar la realidad de la
pérdida, la mayoria de las veces no es asl y luchan por conservar al ser querido hasta
el dltimo momento, conservando falsas esperanzas, lo que hace mas dificil y dolorosa
la situacion para todos, paclente y familia,

Cuando el paciente llega a esla etapa de aceplacion y alcanza cierta paz, su
capacidad de inlerés en general dismipuye; a menudo desea estar sdlo, no desea
visitas y sl las acepla pide que sean cortas o que ya no lo hagan hablar porgque ya no
desea hacerlo. Pero si el visitante es capaz de comprender, le hard sentir simplemente
que esla con él; eslo conforta al paciente, y le hace senlir simplemente gue no esta
stlo. Pero muchas veces la paz que alcanza en esta elapa de aceptacidn es
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interrumpida por la incapacidad de algunos miembros de la familia para aceptar el final
del enfermo y se aferran desesperadaments a la esperanza, cuando el proplo pacients
ha aceptado el hecho.

Sexta fase: "Busqueda o reencuentro consigo”

Cuando la persona ha pasado por todos los estados emocionales anteriores, y
se ha dado la oportunidad de observar y reflexionar profundamente su siluacion,
finaimente comprende y acepla que hay circunstancias fuera de su caniral gue no se
pueden cambiar y que tlens gue continuar a pesar de lodo, es en este momento
cuando empieza la bdsqueda; la blsgueda hacia el Interior, el compromiso consigo
mismao ¥ con su entorno, de valorar todo, y a todos en sy exacla dimensian, de vivir

mas honestamente consigo y enconlrar nuevas &dreas de auloaceplacion que
anteriormente fue incapaz de ver.

Descubrir en su interior mas humildad, fe, verdad y amor propio, Estos cambios
intermos conllevan automaticamente a camblos externos es decir, el entomo por su
nueva actitud,

Hay en este proceso un reencuentro consigo mismo de una forma nueva, donde
ya no hay ese miedo irraclonal o racional, ni ira, ni resenlimienio, ni depresion,
solamenle la bUsgueda de sl mismo. Cuando & enfermo llega a salvar lodas las fases
anteriores y es capaz de disolver el velo que envuelve el nicleo de su ser mas
profundo, vive la experiencia de la enfermedad como un proceso de aprendizaje y no
coma un martirio,

Durante este proceso encuentra la paz largamente buscada y anhelada.
Recupera su conexidn original con su ser mas profunde, que es el reencuentro consiga
mismea, donde alcanza la armonia y la paz interna que tanto buscd durante toda su
existencia a veces sin darse cuenta. Pero esto, solamente lo logran aquellas personas
capaces de trascender todas las elapas anteriores; que desafortunadamente no son la
mayoria, pues muchos se quedan “atrapados” u oscilando entre una o varias de las
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primeras fases, haciendo circulos que no logran romper fa mayoria de las veces y
lerminan su existencia rebelandose hasta el dltimo instante incapaces de lfograr un
poco de paz interna.

=Mo temo ¢l mafana, porgue he visto of ayer y amo el hoy.”
‘Willlam Allen White.



ESTRUCTURA FAMILIAR

Desde el punto de vista slstematico la estructura familiar es un conjunto invisible
de demandas funcionales que organizan los modos en que interaciian los miembras
de una familia.

Una familia es un sistema que cpera a iravés de pautas Wransaccionales. Las
fransacciones repetidas eslablecen pautas acerca de qué manera, cuando y con quign
relacionarse, y estas pautas refuerzan el sistema.

Las pautas que regulan la conducla de los miembros de la familia son
mantenidas por dos sistemas de coaccion. El primero es genérico e implica las reglas
universales que goblernan la organizacion familiar, Por ejemplo, debe existir una
jerarqula de poder en la que los padres y los hijos poseen niveles de autoridad
diferentes. Tambien debe existir una complementariedad de las funciones en la que los
miembros de la parefa aceplen la independencia y operen coma un equipo,

El segundo sistema de coaccion es idiosincratico, e Implica las expectativas
mutuas de diversos miembros de la familla. El origen de estas expectalivas tiene
ralces profundas por afios de negociaciones explicitas e Implicitas entre los miembros
de la familia, relacionadas a menudo con pequefios acontecimientos diarlos, A menudo
la naturaleza de los confratos originales ha sido olvidada y es posible que nunca hayan
sido explicitos. Pero las pautas permanecen como un plioto automatico en relacidn con
una acomodacidn mutua y con una eficacia funcional,

De ese modo, e sistema se mantiene asi mismo. Ofrece resistencias al cambio
mas alld de cierto nivel y conserva las pautas preferidas durante tanto tiempo como
pueda hacerla. En el interior de| sistema existen paulas alternativas, pero en toda
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desviacion que va mds alld de Ia tolerancia del sistema, existen mecanismos que
restablecen el nivel habitual. Cuando existen situaciones de desequilibrio del sislema,
es habilual que los miembros de la familia consideren que los olros miembros no
cumplen con sus cbligaciones.

Aparecen entonces requermientos de lealtad familiar y maniobras de induccidn
de culpabilidad. Sin embargo, la estructura familiar debe ser capaz de adaplarse
cuando las circunstancias cambian. La existencla continua de la familia como sistema,
depende de una gama suficiente de pautas, la disponibllidad de pautas transaccionales
allernativas, y flexibilidad para movilizarlas cuando es necesario hacerlo. La familia
debe responder a cambios intemos ¥ exlernos, y por lo tanlo, debe ser capaz de
transformarse de modo tal que le permita encarar nuevas circunstancias sin perder la
continuidad que proporciona un marco de referencia a sus miembros.

El sistema familiar se diferencia y desempeda sus funciones a través de sus
subsislemas, Los individuos son subsistemas en el interlor de una familia. Las diadas,
como la esposa-espose o madre-hijp, pueden ser subsistemas. Los subsisternas
pueden ser formados por generacion, sexo, interés o funcian,

Cada individuo pertenece a diferentes subsistemas en los que posee diferentes
niveles de poder, ¥ en los gue aprende habllidades diferenciadas. Un hombre puede
sef un hijo, sobrino, hermane mayor, hermano menor, esposo, padre y  asl
sucesivamente. En los diferenles subsistemas se incorpora a diferentes relaciones
complementarias. Las personas se acomodan en forma de caleidoscopio para lograr la
reciprocidad que posibilita las relaciones humanas.

La organizacion en su subsistema de familia proporciona un entrenamiento
adecuado en el proceso de mantenimiento del diferenciado "yo soy", al mismo tiempo
que ejerce sus habilidades interpersonales en diferenies niveles.

Los limites de un subsisiema estdn constiluidos por reglas que definen quiénes
paricipan, y de qué manera. La funcidn de los limiles reside en proleger la
diferenciacion del sislema. Todo subsistema familiar posee funciones especlficas y
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planiea demandas especificas a sus miembros, y e desarrollo de habilidades
inlerpersonales que se logran en ese subsistema es afirmado en la libertad de los
subsistemas,

Para que el funcionamiento familiar sea adecuado, los lmites de los
subsistemas deben ser claros, Deben definirse con suficiente precisidbn como para
permitir a los miembros de los subsistermas el desarrollo de sus funciones sin
interferencias indebldas pero lambién deben permifir el contacle entre los miembros
del subsistema y los oros. La composicion de subsistemas organizados alrededor de
las funciones familiares no es tan significativa como la claridad de los limites de su
estruclura. La claridad de fos limites en el interior de una familia constituye un
parametro Uil para la evaluacion de su funcionamienlo. Algunas familias se vuelcan
hacia sl mismas para desarrollar su propio microcosmos, con un incremento
consecuenle de comunicacién y preccupacion entre los miembros de fa familia, Como
producto de ello, 1a distancia disminuye y los limites se esfuman. La diferenciacion del
sistema familiar se hace difusa. Un sistema de ese lipo puede sobrecargarse y carecer
de los recursos necesarios para adaplarse y cambiar bajo circunstancias de estrés.
Olras familias se desamollan con limites muy rigides. La comunicacion entre [os
subsisternas es dificl, y las funciones protectoras de la familia se ven perjudicadas.
Eslos dos extremos del funcionamiento de los limites son asignados como
aglutinamiento y desligamiento.

En términos simples, aglutinamiento y desligamiento se refieren a un estilo
transaccional o de preferencia por un tipo de interaccidn, no una diferencia cualitativa
entre lo funcional y lo disfuncional. La mayor parle de las famifias poseen subsistemas
aglutinados y desligados. Es posible que en un subsistema madre-hijo tienda hacia el
aglutinamiento frenle a los nifos. La madre y los nifios mas pequefos pueden
aglutinarse hasta el punto tal, como para determinar que el padre sea periferico,
mientras el padre asume una posicidn mas comprometida con los hijos mayores.

Un subsistema padre-hijo puede lender hacia el desligamiento a medida que los
nifios crecen y finalmente, comienzan a separarse de fa famiiia. Las operaciones
exlfemas, sin embargo, sefalan dreas de posible patologla. Un subsislema de madre &
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hijo sumamente aglutinado, por ejemplo, pueds excluir al padre que se convierte en
excesivamente desligado. El consecusnie debilitamienlo de la independencia de los
nifios puede constituir un importante faclor en el desarrollo de sintomas.

Los miembros de subsistemas o familias aglutinados pueden verse perjudicados
en el sentido de gue el exallado sentido de perfenencia requiere un imporiante
abandono de la autonomia, La carencia de una diferenciacion en los subsistemas
desalienta la exploracién y e dominio aulénomos de los problemas. En los nifios, en
particular, el desarrollo cognitivo-afectivo, s ve inhibido. Los miembros de subsisiemas
o familias desligados pueden funcionar en forma autéonoma, pero poseen un
desproporcionado sentido de independencia y carecen de sentimientos de lealtad y

pertenencia y de la capacidad de inlerdependencia y de requerir ayuda cuando la
necesilan,

En otras palabras, un sistema prdximo al extremo desfigado continuamente
lolera una amplia gama de variaciones individuales entre sus miembros. Pero las
presiones que afectan a uno de los miembros da la familia no atraviesan sus limites
inadecuadamente rigidos. Solo un alto nivel de esirés individual puade repercutir con la
suficieme intensidad como para activar los subsislemas de apoyo de la familia. En
cambio en el extrerno aglutinado, se observa lo contrario. La conducta de un miembro
afecta de inmediato a los otros y el esirés de un miembro individual repercute
intensamente a través de los limites v produce un rdpido eco en olros subsistemas,

Ambos tipos de relacion provocan problemas familiares cuando se ponen en
marcha mecanismos adaptativos. La familia aglutinada responde a toda variacidn en
relacién con lo habitual, con excesliva rapidez e inlensidad,

Por el contrarlo, la familia desligada tiende a no responder cuando es necesario
hacerlo. En una familia aglutinada los padres pueden verse sumamente afectados por
pequefios rechazos de los hijos. Los padres de una familia desligada por su parte,
pueden permanecer inmutables ante los problemas escolares de un hijo, o incluso

ante el &xito o logros en alguna drea del mismo hijo, o anle la partida de olro hijo fuera
del hogar.
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Subsistema conyugal

Un subsistema conyugal se constituye cuande dos adullos se unen con la
intencidn expresa de constituir una familia, Pero posee tareas o funciones especificas,
vitales para el funcionamienio de la familia. Las principales cualidades requeridas para
la implementacidn de sus tareas son la complementariedad y la acomodacian mutua,
Es decir, que la pargja debe desarrollar paulas en las que cada esposo, apuntala o
refuerza la accidn de oclorgar en muchas dreas, Deben desarrcllar paulas de
complementariedad que permitan a cada esposo ceder sin sentir que se ha dado por
vencido. Tanto el esposo como la esposa, deben ceder parle de su individualidad para
lograr un sentido de perenencia. La aceptacion mutua de independencia en una
relacion simétrica puede encontrar obstaculos originados en la insistencia de los
conyuges, en sus derechos de independencia.

El subsistema conyugal puede converirse en refugio anle las presiones
externas y en la matriz para el contacto con olros sislemas soclales. Puede fomentar el
aprendizaje, |a creatividad y el crecimiento. En el proceso de acomodacién mutua, los
conyuges aclualizan aspectos creatives de sus pautas, que permanecian latenles y
reforzar los mejores rasgos de cada uno. Pero las parejas también pueden estimularse
rmutuamente los rasgos negativos. Los conyuges pusden insistic en mejorar o preservar
a su pareja y, a través de ese proceso, descalificarla en |ugar de aceptarla como se
impone en los nuevos esldndares gue deben lograrse. Pueden establecer pautas
transaccionales del tipo dependiente-prolector, en cuyo marco, &l miembro dependiente
se mantiene como tal para proleger la impresion de su cdnyuge de ser el protector.

Estas paulas negativas pueden exislir en las parejas corrientes, sin que ello
impligue una patologla grave, o motivaciones malevolentes en ninguno de sus
miembros. El subsistéma conyugal debe llegar a un limite que los proleja de la
interfarencia de las demandas y necesidades de olros sislemas, en particular, cuando
la familia tiene hijos. Los adullos deben poseer un terrilorio psicosocial proplo, un
refugio que puedan proporcionarse muluamenie, un sostén emaocional. 51 el limite
alrededor de los esposos es excesivamente rigido, el sistema puede verse estresado
por su aislamiento, Pero si los esposos mantienen limites flexibles, ofros subgrupos,
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incluyendo a los hijos y a los parientes politicos, pueden interferir en el funcionamiento
de su subsisiema. En términos simples, la pareja conyugal, se necesila muluamenie
comeo refugio ante los miitiples requerimientos de |a vida.

Adaptacion de la familia

En general una familia se encuentra sometida a presidn interna originada en la
evoluclon de sus proplos miembros y subsistemas y a la presién exterior originada en
los requerimientos para acomodarse a las instituciones soclales significativas que
influyen sobre los miembros familiares. La respuesta a estos requerimientos, tanto
internos como externos, exigen una transformacion constante de |a posicion de los
méembros de la familia en sus relaclones mutuas, para que puedan crecer mientras el
sisterna familiar conserva su continuidad.

En este proceso de cambio y continuidad, las dificultades para acomedarse a las
nuevas situaciones son inevitables,

Los procesos transicionales de la adaptacidn a nuevas situaclones, en los gue
falta la diferenciacién y la angustia que caracleriza a todos los nuevos procesos, en
algunas ccasicnes pueden ser considerados errdneamente como patologicos. Sin
embarge, el enfoque de la familla como un sistema social en transformacion esclarece
la naturaleza transicional de determinados procesos familiares. Reguiere una
exploracion de |a situacién cambiante de |a familia y sus miembros y sus dificultades de
acomodacion. De acuerdo con esta orienlacidn, un ndmero muche mayor de famifias
gue Se incorporan a la psicoterapia deberian de ser consideradas y tratadas como
familias corrientes en situaciones transicionales, que enfrentan las dificullades de
acomodacién a nuevas circunstancias,

La etigueta de patoldgica debe reservarse a las familias gue frenle a esas
tensiones incrementan fa rigidez de sus paulas y limites transaccionales y evilan o
resisten loda exploracidn de variantes.
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En las familias corrientes, el psicoterapeuta confia en la molivacién de la familia
como camino para la transformacion, En las famifias patoldgicas, el psicoterapeuta
debe convertirse en actor del drama familiar, incorporarse a las coaliciones existentes
para modificar el sistema y desarrallar un nivel diferente de homedstasis.

El estrés sobre un sistema familiar puede originarse en cuatro fuentes. En
primer fugar puede ofiginarse en el contaclo con un miembro o de toda la familia, con
fuerzas extra familiares. Los momentos transicionales en la evolucidn de |a familia
también pueden ser fuente de tensidn, al igual que los problemas de idiosincrasia,

Una de las principales funciones de la familia consiste en brindar apoyo a sus
miembros. Cuando uno de éstos se encuentra afectado por estrés los olros miembros
de la familia slenten la necesidad de acomodarse a sus nuevas circunstancias. Esla

acomodacidn puede limitarse a un subsistema o, por o contrario, difundirse en el seno
de toda la familia,

Existen muchas fases en la evolucidn natural de una familia que requieren la
negociacién de nuevas reglas familiares, deben aparecer nuevos subsislemas y deben
tratarse nuevas lineas de diferenciaclon. En esle proceso, se plantean inevitablemenie
conflictos; idealmente, los canflictos serdn resusltos por negoclacion de transicion, v la
familia se adaptara con éxito. Estos confilctos ofrecen una oportunidad de crecimiento
a todos los miembros de la familia. Sin embargo, si no se les resuelven los problemas
transicionales pueden plantear dificultades atun mayores.

Los problemas de transicidn, se plantean an muchas situaciones; pueden
producirse por camblos originados en la evolucin de los miembros de fa familia y por
cambios de la composicién de fa familia, Uno de los desencadenantes mas habituales,
es el comienzo de la adolescencia de los hijos. La adaptacion a una disminucion del
ntumero de miembros de la familia, causada por clircunstancias tales camo muerte de
un miembro de la familia, separacidn o divorcio, encarcelamiento, internacién en una
institucidn, o partida de un hijo para proseguir sus estudios.



Es mads facil ayudar a una familia que enfrenta problemas relacionados con una
transicion reciente que a una familia que ha bloqueado negociaciones de adaptacion
alolarge de un periodo prolongado.

En algunos casos la familia enfrenta problemas de idissincrasia transitorios que
superan los mecanismos que permiten hacerles frente. Si un miembro de una familia se
enferma seriamente, algunas de sus funclones y su poder deben ser asumidos por
olros miembros de la familia. En los casos en que el enfermo se recupera, se mquisre
una adaptacién para incluido en su anligua posicidn o para ayudardo a asumir una
nuava posicion en el sistema. En resumen, el esquema conceptual de una familia
normal presenta tres facetas. En primer lugar, una familia se transforma a lo largo del
tiempo, adaptandose y reestructurandose de tal modo, que pueda sequir funcionando.
Sin embargo, es posible que una familia que ha funcionado eficazmente responda al

estrés del desamollo, apegandose en forma inadecuada a esquemas estructurales
previos,

En segundo lugar, la familia posee una estructura que solo puede observarse en
movimiento, Se prefieren algunas pautas suficientes para responder a los
requerimientos habiluales, Pero la forlaleza del sistema depende de su capacidad para
movilizar pautas transaccionales allemativas cuando las condiciones inlermas o
externas de la familia exigen una reestructuracién, Los limites de fos subsistemas
deben ser firmes, pero sin embargo, (o suficientemente fexibles como para permilir una
maodificacién cuando las circunstancias cambian,

Finalmente, una famiiia se adapla ai estrés, de un modo tal, que mantiena la
conlinuidad de la familia, al mismo tiempo que permite reestructuraciones. Si una
famifia responde al estrés con rigidez, se manifieslan pautas disfuncionales vy
evertualmente ello puede llevar a la familia a una psicoterapia,

La dnica estruciura famillar inmediatamente asequible para un psicoterapeuta,
es la estructura disfuncional. Una de las lareas que enfrenta, s la do explorar esa
estructura y situar las dreas de posible flexibiidad y cambic. Su aporie esclarece partes
de la estruciwra familiar que han permanecido inactivas y se hacen activas. Como
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sislema sociocultural abierto fa familia enfrenta constantemeante requerimientos de
cambio. Estos requerimienios son inducidos por cambios blopsicosociales, en uno o
varios de sus miembros y por diversos esiimulos provenientes del sistema social, en el
que |a familia esta incluida, Una familia disfuncional es un sistema que ha respondido a
eslos requerimientos intemos o externos de cambio, estereotipando su funcionamiento.
A los requerimientos de cambio se les ha contrapuesto un cambio de la estructura
familiar. Las pautas transaccionales habiluales se han preservado hasta un limile tal
de rigidez, que bloquean toda posibilidad de alternativas. La seleccidn de una persona

como problema, constiluye un simple método para mantener una estructura familiar
rigida e inadecuada,

Segun algunos investigadores una mente humana se desarrolla a medida que
el cerebro procesa y almacena los miltiples potenciales estimulados, tanto interna
como extemamente. La informacion, actiludes y formas de percibir, son asimiladas y
almacenadas, y se convierten asl en parle de la forma de acercamiento de la persona
al contexto habitual con el que interactia,

La familia constituye un factor sumamente significalivo en este proceso, es un
grupo social natural, que determina las respuestas de sus miembros a través de
estimulos desde el interior y el exterlor, Su organizacion y estructura tamizan y califican
la experiencia de los miembros de la familia.

Patologia

Algunos investigadoras de la psicopatologia mencionan que cuando se concibe
la mente como extracerebral al igual como intracerebral el hecho de siluar a la

patologla en el interior de la mente del individuo, no indica si se hace dentro o fuera de
la persona,

La patologla puede ubicarse en el intenior del paciente, en su contexto social o
an ambos. La frontera artificial es confusa y, por lo tanto el enfoque de la palologla
debe modificarse, En pnmer lugar, la vida psiquica de un individue no es
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exclusivamente un proceso interno. El individuo influye sobre su contexto y es Influido
por éste, por secuencias repetidas de interaccién. El individuo que vive en el seno de
una familia es un miembro de un sistema social al que debe adaptarse. Sus acciones
se encuentran regidas por las caracleristicas del sistema, y eslas caracleristicas
incluyen los efectos de sus propias acciones pasadas, El individuo responde a las
presiones que se producen en otros lugares del sistema a los que se adapta, y él
puede contribulr en forma significativa al estrés de otros miembros del sistema. El
individuo puede ser considerado como un subsistema, o parte del sistema pero se
debe tomar en cuenta al conjunto,

El segundo axioma que subyace, es el de que las modificaciones en una
estructura familiar contribuyen a la produccidn de camblos en la conducta y procesos
psiquicos internos de los miembros de ese sistema. El tercer axioma es que cuando un
psicoterapeuta trabala con un pacignte o con la familia de un pacients, su conducta se
incluye en ese contexto. Es evidente asi, que la experiencia individual depende de las
caracteristicas de idiosincrasia del Individuo en el contexto de su vida habitual.

La psicoterapia estructural de la familia encara el proceso entre las
circunstancias y las personas implicadas, los cambios impuestos por una persona
sobre sus circunstancias y forma en que act(a en ralacién con estos cambios afectan
su accidn posterior, Una mutacién en la posicién de una persona en |a relacidn con sus
cireunstancias constituye una modificacidn de su experencia,

Para llevar a cabo una psicoterapia famillar debemos tener en cuenta que en
nuestra cultura la familia es la base de la sociedad y desde una perspectiva sistematica
la familia es un sistemna, que tiene una red vincular que une a sus miembros; en la
familia cada uno de los individuos constituye un subsistema asl como éste lo es a su
vez del sistema social. En la medida en que un subsistema se ve alterado , esla
alteracidn repercutica inevitablemente en la familia. Por tanto una enfermedad cronica
paralizante y morial como es la ELA, no solo afecta al enfermo sino que tambilén allera
su sisterna en general. Por esto es muy Importante que el enfermo y su familia reciban
atancitn psicoldgica, para que logren una organizacién familiar efectiva que les permita
un desarrollo adecuado y eviten sufimlentos innecesarios a pesar suyo. El tipo de
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reorganizacion al que arribe la familia, depende del tipo de enfermedad y de la
invalidez resullante de |la misma, asl como de su estlo particular, consolidando
eslructuras antericres o planteando un cambio en la distribucién de roles gue es de
vital importancia para alentar a formulacidn de proyectos, lanto por pare del enfermo
como de los restantes miembros de la familia en relacidn con &l y consigo mismos.
Cuando un miembro de la familia se dedica por enlero a cuidar al enfermo, cbstaculiza
aus posibilidades evolutivas en varlos aspectos en alguna medida y las de todo el
grupa familiar Incluyendo al enfermo. Por esto es muy importante que 1anto el enfermo
como la familia reclban alencidn psicologica; no se puede ayudar al enfermo si no se
toma en cuenta a la familia, ni a la familia, sin tener en cuenta al paclente, porque se
estan afectando mutuamente de manera constanle.

La psicoterapia de familia recurre a técnicas que alteran el contexto inmediato
de las personas, de lal manera que sus posiclones cambian. Al cambiar la relacion
entre una persona y el conlexto familiar en que se mueve, se maodifica
consecuentemente su experiencia subjetiva,

A traves de la facilitacion del uso de modalidades alternalivas de inleraccion
enlre los miembros de una familia, el psicolerapeuta recurre a la matriz de la familia
para el proceso de curaclon. La familla al modificarse, ofrece a sus mlembros nuevas
circunstancias y nuevas perspeclivas frente a sus clrcunsfancias. La nueva
organizacién permite un conlinuo esfuerzo de la nueva experiencia, lo que proporciona
una vafidacién de nuevo sentido de si.

En esla estruclura tedrica no se ignora al individuo. El presente del mismo, es su
pasado, mas sus circunstancias acluales. Una parte de su pasado sobrevivird siempre,
contenido y modificado por las Interacciones acluales. Tanto su pasado como sus
propiedades singulares forman parte de su conlexlo social, sobre el cual actdan del
mismo modo en que éste actla sobre &. El hombre tiene memaoria; es el produclo de
su pasado, Al mismo liempo sus inleracciones en sus circunstanclas actuales apoyan,
califican o modifican su experiencia,
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El pasado influye en la creadidn de la organizacidn y funclonamiente aclual de
una familia; por tanto, se manifiesta en el presente y podrd cambiar a Iravés de
intervanciones que cambien el presenta.

El objetivo de las intervenciones en el presente es el sistema familiar, porgue la
familia es una unidad social que enfrenta una serie de lareas de desarrollo que difieren
de acuerdo a los pardmetros de las diferencias cullurales pero poseen ralces
universales,

Defectos de la familia

Segon Minuchin y Fischman los terapeutas de las familias saben que el ser
humano es un holon, pero en algln sentido de perlenencia indispensable a ese holon,
se le concibe como una derrola; una pérdida de [a individualidad,

En su formulacidn externa esta preferencia cullural y estética por el individuo
concebide como un tedo amenaza a la familia que se considera enemiga de! individuo.

Ashley Montagu uno de los aulores sistémicos, define a la familia come; "una
instilucion destinada a la produccion sislemdlica de afecciones flsicas y mentales en
sus miembros". Susan Selang, considera a la familla nuclear modera coma "un
desasire psicoldglco y moral, una carcel de represion sexual, el campo de desplegue
de una Incongruente laxitud moral, un museo de aclitudes posesivas, una fabrica de
sentimientos de culpa y una escuela de egoisme”.

De tal manera, que el individuo de nuestros dias, que vive en una sociedad cada
vez menos predecible, que se enfrenta a un mundo de una compiejidad definitiva,
expresa su lucha conlra la sociedad en la relacién con su propia familia que es un
microcosmes dentro del macrocosmes que es la seciedad global,

- T — -
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6

PROBLEMAS PARA ACEPTAR LA ENFERMEDAD

El grupo familiar al igual que el paciente vive las mismas dificultades y pasa por
las mismas fases de adaptacion. En el primer momento frecuentemente la familia niega
el hecho de la enfermedad, no pueden creer que exista esta en uno de sus miembros,
vy empiezan a ir de un médico a otro con la vana esperanza de olr que el diagndstico
estd equivocado.

Desafortunadamente por falla de informacisn, la mayorla de éstas familias son
objeto de explotacién y abuso por parte de charlatanes y gente con pocos escripulos
que se aprovechan de la ignorancla y desesperacion de éstos pacientes con ELA, para
obtener algun provecho. En algunes casos no muy comunes, cuanda la familia cuenta
con recuersos suficientes hacen viajes al extranjero, acuden a médicos famoSos ¥y
clinicas prestigiadas para someterse a tratamientos que prometen mejoraros o
curarlos. Pero con cada intento y fracaso se acumula el desaliento, la ira, el

resentimiento, la culpabilidad y toda una gama de sentimienios que estos fracasos
traen consigo.

La tragedia de estas familias es mayor cuando se dan cuenta de que después
de sacrificios econdmicos, y de todo fipo, no mejora en mode alguno el estado del
enfermo, ¥ en cambio se quedan en algunos casos, sin |os recursos minimos para
afrontar los gastos de una enfermedad tan larga e impredecible como lo es la
Esclerosis Lateral Amiotrofica, con todas sus implicaciones médicas.

Finalmente se nofa el cansancio de todos, paciente y familia; en los parientes se
percibe la dicotomia en algunos casos; por un lado dedican el mayor liempo posible
cerca del enfermo; y por olro, manifiestan una completa falta de comunicacién con &l y
entre |a familia; de tal manera que parecen extrafios o automatas bajo el mismo teche,
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Frecuentemente se observan los sentimientos ambivalentes llenos de ocbligacién
y resentimiento, cuando no existe una interaccién adecuada entre el paciente y la
familia. Sin embargo, puede decirse que a menudo, la actitud de una famifia como
respuesta ante |a enfermedad progresiva @ incurable de uno de sus miembros,
solamente se ve disminuida o agudizada por las circunstancias actuales, pero en
realidad la base de las relaciones interfamiliares continda. Esto significa, que cuando
en una familia, existe una adecuada relacion donde prevalece la comunicacion, el
amor, la confianza y respelo enire sus miembros es sorprendente ver como a pesar de
loda una serle de factores negativos, la base de la dindmica familiar prevalece aungue
disminuida o agudizada segin el caso.

Para explicar de mejor manera hay que hacer una diferenciacion, y para eslo, es
necesaro dar un calificativo de positivo o negative. Cuando existe una dindmica
familiar adecuada puede decirse gue es positiva, pero anle la problematica que trae
consigo la enfermedad de uno de sus miembros, estas buenas relaciones disminuyen
légicamente. En el caso contrario, si en la familia la relacidn ha sido inadecuada o
negativa, donde la comunicacion ha sido casi nula, esta reaccidn se agudiza anle la
situacion de enfermedad de uno de sus miembros.

Desde &l momento en gue la enfermedad de ELA se instala en un hogar hay
cambios en lodos niveles, puede que haya cambios suliles o draméticos en la casa y
en el amblente familiar, ante los cuales todos van a reaccionar. Dependiendo de quien
es el enfermo, casi siempre hay inversion de papeles en el caso de las pargjas, en
cuanlo a actividades. De pronto el conyuge sano, se ve bombardeado por una serie
de rasponsabilidades y trabajo exira para lo cual no eslaba preparado, ademas de la
alencion y cuidados gue requiere su pareja enferma. De repente el sefior llega de su
trabajo, acostumbrado a ser atendido por su esposa, y en lugar de eso, liene que
realizar labores hogarefias, hacer el papel de papd y mama, atender a nifos sl los hay,
Lo mismo ocurre en el caso contrario, cuando es el esposo el enfermo, de pronlo la
sefiora gue hasta ése momento estaba dedicada exclusivamente a las |abores del
hagar, tiene que realizar muchas cosas que antes hacla él y tiene que adaptar su plan
de vida a las nuevas ewigencias que su actual situacion le demanda, Esto
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generalmente la hace senlirse amenazada por la pérdida de seguridad y por el fin de
su dependencia respecio a su pareja.

Independientemenle de quién sea el enfarmo, en amboes cases el miembro de la
pareja "sanc” tiene gue enfrentar una sefie de siluaciones para las cuales no estaba
preparado. Con la preccupacion por el enfermo, y el aumenio de trabajo y
responsabilidad, vienen ademas una serie de senlimientos de vulnerabilidad,
desamparo, abandono y soledad o desolacidn y a menudo, resentimiento y rebeldia,
Consciente o Inconscientemente estos cambios aumentan teda una gama de
senlimientos  ambivalentes aungue comprendan o ibgico o irazonable de las
circunstancias.

Cuanda hay un enfermo con ELA en la familia, existe en cada uno de sus
miembros una encrme sensacion de pérdida, pero en el caso de los hombres que
lienen a su esposa enferma, es probable que esla sensacidn Sea mayor porque son
menos flexibles o por lo menos en nuestro pais, esldn menos acoslumbrados a
ocuparse de cuesliones hogarefias en general, y cuestiones escolares de los nifcs
cuando los hay, ademéas de cuidar a su esposa enferma.

Esta reacclén es muy natural, frecuenle y comprensible si lomamos en
consideracién las cusstiones ideoldgicas, educalivas y cullurales de nuestro pals en
cuanto a los papeles y responsabllidades que tienen las persenas de acuerdo a su
S8X%0.

De todos es sabido que en nuestro pals en general, al hombre se le educa para
que sea & “proveedor, el fuerte, el proleclor” y se deja de lado la paricipacion en
cuesliones del hogar, que en la mayoria de los casos esta participacion es muy
pequefia o casl nula ya que por lo general, es la mujer la encargada de las labores
domésticas incluyende la atencidn del esposo, gue frecuenlemente es exlrema;
servirle, cuidarle, mimarlo como a un pequeiio que ledavia no es capaz de valerse por
sl mismo. Por eso en algunos casos eslos hombres reaccionan ante su mujer enferma
como niftos abandonados y desvalidos, con una sensacion de gran vaclo y desofacion,
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es en ostos casos, cuando sale el nifo que lodos llevamos dentro y que a menudo
tendemos a olvidar,

Pero si estas familias no se alslan y tratan de buscar y aceplar apoyo oxlerno
aunque sea minimo lo tisnen; pero desaforfunadamente y casi sin darse cuenta, solos
se van cerrando puerlas, aislandose, con el consecuente aumento de la soledad,
desolacion y resenfimiento.

A menudo estas familias de enfermos con ELA se guejan de que se quedan
solos, alslados de todo tipo de convivencia con parientes y amigos, que empiezan a
alejarse en la medida en que la enfermedad va avanzando. Ya no hay llamadas
telefénicas, ni visitas, nl invitaciones a fiestas o convivencias famillares, de 1al manara
gue la ayuda que esperaban de parientes y amigos no llega, o llega de manera
diferente y desconcerlante e inaceptable.

Por ejemplo; la esposa de un paciente recibla la visita de sus suegros muy
esporadicamente, y en lugar de recibir algin tipo de apoyo por parte éslos, |a suegra la
asediaba con todo lipo de comentarios y crilicas agresivas, culpandola abiedamente
por la enfermedad  y el estado del paciente, haciéndole sentir que &l enfarmo no
mejoraba, porgue ella no lo culdaba adecuadamente,

Las visitas de famlliares como en este caso, son nocivas porgue lejos de apoyar
y disminuir un poco el sufrimiento y la tension, la aumentan con su presencla.

Al igual que el caso de esta sefiora, les suceds a muchas personas ocupadas en
la atencion de un enfermo crénico y dependiente como en este caso el paciente con
ELA o cualquiera que sea la afeccldn; ya sean parlentes cercanos como hijos, padres,
hermanos, esposos o cualquiera que tenga a su cargo el cuidado directo del enfermo.
La mayoria se queja amargamenle da |a falta de apoyo y comprensién por parte de
familiares y amigos, y del abandono en que se encuentran la mayoaria de las veces;
"nos dejan morir solos", son los comentarios mas fracuentes, "Pero cuando hay
oporlunidad, siempre tienen el consejo y critica destructivos lislos para ser expresados,
sin lomar en cuenla el sacrificio y los sufrimientes por los que estamos pasando® son
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les comentarios de la mayoria de los familiares que tienen a su cargo el cuidado directo
de un paciente con ELA,

Es necesario lener presente que los cambios y las necesidades en el hogar y la
familia, comienzan desde el principio de la enfermedad y continian casi slempre hasta
después de la muerte del paciente. Por @so es muy importante durante este tiempo
crucial, la umidad familiar, ¥ ésla depende mucho de la estructura de cada familia
concrela, de su capacidad para comunicarse, y de si cuentan con verdaderos amigos.
Algunas veces una persona neulral sln excesivas implicaciones emocionales, puede
sef de gran ayuda escuchando las confidenclas de la familia, sus deseos y
preoccupaciones. Ella o é|, pueden aconsejar de una manera objetiva respecto a
muchas cuestiones como el cuidado del enfermo o los nifios cuando los hay et
ademas de ser en ocasiones un mediador imparcial. Sin embargo, lamentablemente la
mayoria de las veces estas familias no cuentan con ningln apoyo; ni de parientes, ni
de amigos y menos aln, cuando el enfermeo esta con una aclitud rechazante, lleno de
culpa, vergilenza y envidia y solo acepta |a presencia de su propia familia y nadie mas
que no pertenazea a su hogar. En eslos casos, en la medida que va avanzando la
enfermedad, va avanzando lambién el aislamiento de la familia ya que las demandas
del enfermo son cada vez mas y mas exigentes. De 1al manera gue la presencia de los
familiares junto al paciente cada vez se prolonga mas, nulificando cualguier obro tipo de
contacio o relacion que no sea con el enfermo Por otra parte, los sentimientos propios
de culpabilidad de los parientes ayudan a aumentar el alslamiento y el rechazo hacia la
ayuda, que aungue sea en minimas ocasionas, provenga del exterior.

Por ejemplo: la esposa de un enfermo que se enconlraba en estado lerminal y
era necesario culdarlo noche y dia, rechazd fiimemente la ayuda gque le ofrecla una
amiga para cuidar al enfermo mientras ella descansaba aunque fuera un poco,
después de estar varios dlas al lado de su esposo. 5e negd rotundamente a separarse
del enfermo, argumentando que no podia dejarlo después de haber discutido con &1, en
la ditima conversacion que hablan sostenido, antes de que é| cayera en crisis. La
reaccion de culpa de esta sefiora es muy frecuente v comprensible en estos casas,
cuando se analiza desde el punto de vista del inconsciente. En esle caso padicular, la
esposa trata de minfmizar su culpa no separandose de su esposo moribundo, por los



desens permanentes de muerle hacia el enfermo gue tenla desde hacia anos, cuando
&l empezd a depender lolalmente de los cuidados de ella, pero ademas, &l siempre
habla rechazado la ayuda de algulen mas que no fuera ella, convirtiéndola en su
"esclava” segln sus propias palabras.

Es importante sefialar que esta "esclavitud” como la laman es muy frecuente en
las familias o cuidadores de los pacientes con Esclerosis Lateral Amiofréfica v esto es
dado a menudo, por la dependencia fisica del enfermo por un lado; y por olra parte, por
la dependencia emocional de ambos; paciente y cuidadores, ademds de los
sentimientos de culpa de éslos (limes, por los deseos inconscientes de muerte hacia
el enfermo, pero a veces muy conscientes e incluso expresados verbalmente en algin
ataque emocional fuera de conlrol y largamente reprimido. Ez por esto que los
culdadores de un enfermo dependiente de por vida, cualguiera que sea su relacion con
&l, necesitan desahogarse, divertirse, "cargar o recargar baterfas" , sin sentimientos de
cutpa, tratar de lievar un ritmo de vida "normal’. Es cruel esperar la presencia
permanenie de una persona determinada para el culdado del paciente, sobre todo
cuando la enfermedad y la dependencia son para siempre y por tiempo indeterminado.

Para que la familia def enfermo con ELA y & mismo, funcionen adecuadamenta,
lienen gue vivir la vida lo mas normaimenle posible pues no se puede funcionar
eficazmente si se liene siempre prezente la enfermedad y la sensacidn de muerte. Sin
embargo, en algunos casos he oido a personas quejarse e incluso criticar y reprochar a
las familias con un enfermo, que segulan haciendo una vida "normal®, como por
gjemplo, salir un fin de semana, salir al cine o simplemente disfrutar alguna actividad,
cuando hay un enfermo en casa. Para é&stas personas con ideas tan rigidas y
equivocadas en cuanto al comporamiento de los demds en delerminadas
circunslancias, es inconcebible que se pueda disfrutar alguna actividad cuaiqulera que
@sla sea, cuando hay un enfermo en casa.

A lravés de la experiencia de afos de observacian, conviviendo y apoyando a
éslos pacientes con ELA se ha podido constatar, lo impartante que es para el paciente
y su familia aceptar el hecho, y ver que la enfermedad no rompe lotalmente un hogar,
ni priva completamente a todos los miembros de la familia incluyendo al enfermo de
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cualquier actividad placentera, cuando hay una aceplacién y adecuacin a [as
circunstancias. Mas bien la enfermedad permite un cambic y en ocasiones un ajusie
gradual a |a clase de aclividad y casa que va a ser aquella cuando el enfermo ya no
esle ahi.

Asl como el paciente grave no puede enfrentar todo el tiempo la muerte, los
miembros de su familia tampoco deberian excluir las demas actividades para estar
dedicados de tiempo completo al enfermo, porque esto es muy noclvo para todos. Ellos
lambien necesilan negar o eludir la triste realidad algunas veces, para poder afrontarla
mejor cuando su presencia sea verdaderamenle necesaria.

Es innegable que fas necesidades de una familia con un enfermo cronico son
cambiantes desde el principio de la enfermedad y en ccasiones hasla después de la
muerte del paciente, Es por esto que la familia necesita y debe administrar sus
energias adecuadamente ¥ no forzarse de lal manera que lleguen al punto de
derrumbarse cuando son mas necesaros.

Desgraciadamente en la mayoria de los casos la reacclén de la familia es
exagaradamanle dramatica y desgastante desde el inicic de |a enfermedad se sienten
presionados lerfiblemente y esta presion continda tlodo el tiempo hasta que los
sintomas somaticos no se hacen esperar; un sitndmero de malestares fisicos aguejan
a casi todos los miembros de la familia, desde leves dolores de cabeza, hasta severas
tlceras estomacales, pasando por toda una gama de manifestaciones conducluales,
creando clirculos viciosos que complican y aumentan (a ya de por si, dificil situacion
familiar, sobre todo cuando no hay comunicacion entre les miembros de la familia para
gue puedan compartir con naturalidad algunos de sus pensamientos, y sentimientos,
se ayuden mutuamenie y puedan sobreponerse un poco al dolor yio buscar ayuda
profesional.

Lastimosa y frecuentemente un elevado porcentaje de familias de enfermos
con ELA, fiende a disimular sus pensamienios y emociones ante el enfermo y entre si;
en la mayoria de los casos hay una enorme represidn y escasa comunicacion; levanian



enlre ellos barreras adificiales que hacen mas dificil el dolor que viven de lodos
modos, dia con dia cada uno por su lado de manera solitaria.

En la mayoria de los casos, no se dan cuenla que cuanlo mas pusdan expresar
esg dolor, menos insoportable les resultard. Sin embargo, los familiares a menudo
comantan muy salisfachos de si mismos que siempre Iratan de ocultar sus
senlimientos ante los demas, principaimente ante el enfermo y ponen "al mal liempo
buena cara". No se dan cuenta de que las emociones genuinas por parte de cada uno
de los miembros de la familia son mucho mas faciles de aceplar que una méscara a
través de la cudl los demds pueden ver igualmente; y que elios, sienten y viven como
un fingimiento que les impide compadic una sltuacién Iriste que de todos modos, todos
estan viviendo pero en soledad.

Cuando las familias son capaces de comparlir eslas emociones, graduaimente
van aceptando y afrontan la realidad de la separacidn inminente juntos, evitindose
mucheo dolor innecesario, a consecuencia de los sentimientos ocultos. Para esto, es
necesanio que fa familia se interese en obtener el conocimiento de los determinantes de
ia actividad de cada uno de sus miembros en particular; en las silvaciones fimitadas
cara a cara, que obtengan la comprension y aceptacidn de las barmreras que se oponen
a una accion familiar y social afectiva. Es importante que |a familia logre una mejor
comprensién del proceso de ajuste grupal, y esto depende de la naturaleza de su
madurez emocional y social; de la comprensién intima y del desarollo de un
conocimiento mayor de la estructura de sus motivaciones y del papel que la estructura
desempefia en sus relaciones diarias con los demds Individuos, en especial, las de su
grupe; asi como el desarrollo de una mayor sensibilidad a las necesidades de los
demas, en especial las del grupo familiar, necesitan aumentar el conocimiento del
papel que desempefia un ambiente democratico en las relaciones intrafamiliares, y la
determinacién de la estructura de la personalidad. Ademds poner énfasis en la
imporlancia de la compransién y sistematizacién del conocimiento de su conducta en
ganaral, especialmente de su conducta familiar,

Es necesanio que la familia del enfermo con Esclerosis Laleral Amiotrdfica
adquiera una mayor sensibilidad ante la independencia de cada uno de los miembros,
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incluyendo al paciente, dentro de sus posibilidades, Que aumenten la disposicion para
modificar sus actitudes y para manlener un punto de vista provisorio, especialmente en
las relaclones intrafamiliares, que camblen progresivamenta sus aclitudes respecto a
flos demas y respecto a la naturaleza de su actividad social, Que cada uno de los
miembros aumente su capacidad y disposicién para percibir y respetar las ideas y las
emociones de los demas, en especial las de su grupo familiar, Estas familias necesitan
desarrollar  habilidades mas adecuadas en las relaciones interpersonales;
especiaimente agquellas necesarias para una aclividad de grupo familiar efectiva.
Requieren desarrollar habilidades més adecuadas en la comunicacion verbal;, en
especial, en siluaciones especificas de su grupo familiar.

Deberian desarollar mayores habilidades para el aprovechamiento en el uso
de material y personas como fuente de informacion; asl como habllidades de
auto-observacion, para lograr una estuctura cognitiva mas acliva y rica que sirva
como base en cada situacidn especifica que vive cada dia la familia donda hay un
enfermo con ELA. Cuando la familia 5 capaz de oblener todos estos logros, también
Bs capaz de aceptar la situacién de enfermedad hrremediable y a pesar suyo,
sobreponerse al dolor y obtener una mejor calidad de vida en todos los aspacios.
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7
TEMOR A LA MUERTE

Cuando volvenos la vista atrds y estudiamos las culras de los pueblos
antiguos, constatames que la muerle siempre ha sido desagradable para el hombre y
probablemente siempre lo serd, Desde el punto de vista de un psicoterapeuta, esto es
muy comprensible, y quiza pueda explicarse ain mejor, por @l conocimiento basico de
que, en nuestro Inconsclente, la muerte nunca es poslble con respecto a nosolros
mismos, Para nuestro inconsciente, es inconcebible imaglnar un verdadero final de
nuesira vida, y si ésta vida nuestra liene que acabar, el final casi siempre se atribuye a
una intervencian de algo negativo que viene de fuera, En lérminos mas simples, en
nuestro inconsciente solo podemos ser matades; no es concebible morir por una
causa natural o por vejez. Por lo lanto la muere por sf misma va asociada a un aclto
de maldad, es un acontecimiento aterrader, algo que exige pena o castigo.

Es imporiants recordar estos fundamentos, puss son esenciales para entender
algunas de las manifestaciones méas Imporlanies de nuestros pacientes, que de otro
modo  serlan ininteligibles. En nuestro inconsciente, no podemos distinguir entre un
deseo y un hecho. Todos sabemos gque en algunos de nuestros  suefios ilgicos
pueden coexistir dos afirmaciones completamente opuestas, una al lade de la ofra,
sltuachén muy aceptable en el suefo pero inaceptable e Hoglca, en el estado de vigilia.
Asl como nuesiro Inconscienle no puede diferenclar entre el deseo de matar a alguien,
segados por laira, ¥ el hecho de haberlo llevado a cabo, el nific pequefio también es
incapaz de hacer esta distincidn. Un nlfo enojado que desea que su madre caiga
muera por no haber satisfecho sus exigencias, quedard muy traumado por la muarte
real de ella, a pesar de que el acontecimiento no sea muy proximo en el iempo de sus
deseos destructores. Slempre se atribuirad toda, o pare de la culpa de la pérdida de su
madre. Siempre se dird a si mismo, y raras veces a olros, "yo soy el culpable, fui malo
con efla y por eso me abandono”,
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Cuando nos hacemos mayores y empezamos a darnos cuenta de que nuestra
omnipotencia en realidad no existe, de que nuesiros deseos mas intensos- no son tan
poderosos como para hacer posible lo imposible, el miedo de haber contribuide 2 la
muerte de un ser querido disminuye; ¥ con &l la sensacion de culpabilidad. Sin
embargo, ése miede se mantiene atenuado sdlo mientras no se le provogue con
demasiada fuerza. Sus vestigios pueden verse a diario en las personas relacionadas
con los cuidados de enfermos crénicos o desahuciados, como el caso de los pacientes
con Esclerosis Lateral Amiotréfica, Los cdnyuges pueden llevar afos peledndose,
. pero cuando muere uno de los dos, el scbreviviente con mucha frecuencia estd llieno
“de arrepentimients, miedo y angustia. Autoreprochandose lo que hizo, lo que no hizo,
lo que pudo haber hecho y hasta o que pensd con respecto al enfermo y la
enfermedad; generalmente viven la muere de 5u pargja inconscientemente comeo un
castigo y aqul es donde se remueven todos los temores infantiles donde predomina el
méiedo basico, que es el miedo a la muearie.

Consclente o inconscientemente el miedo a la muerte siempre s nuestro
acompafiante inseparable, independientemente de que aceptemos el hecho o no;, por
eso hacer frente a un paciente, después del diagnéstico de una enfermedad progresiva
e incurable siempre es dificil; porque el hecho nos despiera ése temor adormecido que
slempre estd con nosotros, Cuando se ven envuelios en esta situacion, algunos
médicos son paridariocs de declrselo a los parientes, pero ocultar los hechos al
interesado para evitar un esltalido emocional; oftros doctores son sensibles a las
necesidades de sus pacientes y saben informarles que tienen una enfermedad grave
sin quitarles todas las esperanzas.

En la mayorla de los casos de ELA, informar al paciente sobre el diagnéstico es
un conflicto para los parientes, porque no saben afrontar semejante situacin, y esto es
debido a que en general, no estamos preparados para afrontar la muerte, aungue
paraddficamente desde-que tenemos uso de razdn sabemos que un dla vamos a morir,
y sl de algo estamos seguros en la vida, es de nuestra muere. Sin embargo, el
hombre no quiere pensar en el fin de su vida aqul en la Tierra y evade la siluacion,
stlo de vez en cuando y sin mucha profundidad, pensard un momento en la posibilidad
de su muerte, Por ejempleo; cuando se entera que liene una enfermedad grave; es por
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ello gue el hecho de decir a un paciente que tiena una enfermedad “incurable®, puede
converirse en una bendicidn, o una maldicion, segln como se trate al pacienle y a la
familia en esla siluacién crucial.

Considero que deberlamos adguirlr el habilo de pensar en la muere y el morir
de vez en cuando de manera profunda, antes de enconlrdrnesia en nuestra propia
vida.

En los casos de enfermos desahuciados cuando un médico es capaz de hablar
francamenle con sus pacientes del diagndstico, sea cual sea, prestard al paciente y a
la familia un gran servicio, si tiene la mente abieda y ampiio criterio para dar la
posibilidad a la esperanza de nuevas investigaciones, lécnicas vy lratamientos. Lo
importante es que haga comprender al pacienle que no esia solo, que es una batalla
gue van a librar juntos, paciente, familia y meédico, sea cual sea &l resultado final, Asi,
el paciente lendra confianza en la honestidad del médico, y sabra que si hay algo que
pueda hacerse lo haran juntos. Esla actitud es igualmente Iranguilizadaora para la
familia, gque a menudo se siente lerriblemente impolente y desamparada en esos
momentos y dependen mucho de la confianza que les inspire el médico, lanto con sus
palabras como con su actilud, les dara seguridad saber que se hara todo lo posible si
na para prolongar la vida, por lo menos para disminuir el sufrimiento. Una actilud asl,
de seguridad por parte del médico, serd transmitida al paciente y éste no lemerd al
aislamienta, el engafo, o el rechazo, sino que continuara tenienda confianza en la
henestidad del médico, sabiendo que si hay algo gue se tenga que hacer se hard, pero
tambign si no hay nada, @l lo sabrd a su debido tiempo v tendra a oportunidad de
prepararse para cualquier resullado final. Lamentablemente la mayoria de los médices
como seres humanos que son; como loda la gente en general, no saben cbmo afrontar
una situacidn en donde hay que informar al paciente y a la familia un diagndstico fatal,
es decir, una enfermedad incurable, llamese cdncer, leucemia, SIDA, alzhalmer,
esclerosis maltiple, esclerosis laleral amiotrdfica y tantas olras; un gran numero da
veces el médico le da muchos rodecs al asunlo; otras veces habla con los parientes y
les deja la responsabilidad para que elles lomen |a decision de informarle al paciente el
diagndstico, o guardar el secreto; olros, prefieren decidir ellos, si se le informa al
paciente sobre ei diagnostico o no.
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En algunos casos el médico informa al paciente sobre la enfermedad, pero su
prapio terror a la muere y su incapacidad para afrontarla, hace que el informe resulte
demaslado dramatico y fatalista, que lejos de tranguilizar al paciente y proporcionar
seguridad, apoyo, ¥y un poco de esperanza, resulta totalmente lo contrario. Un golpe
emocional de esla naturaleza no es facl de afrontar para cualguiera; la mayoria de las
veces el paciente, después de recibir la noticia del diagndstico por parte del médico y
dependiendo de como se le proporcions tal noticia, cae en depresiones muy profundas
y dificiles de superar, dando como resultado un aumento en el ya, de par si, dificil
problema fisico que esta alravesando; es decir, su enfermedad.

Uno de los peores errores que comelen algunos médicos debldo a su
impotencia, prepolencia o incapacidad, y es, la peor manera de lratar a un paciente,
por muy "fuerle” que éste sea; es darle un ndmero concreto de dias, meses, o afios,
gue le guedan de vida, como si poseyeran la "verdad". Por regla general, las
suposiciones en cuanto a un nimero determinado de meses o afos, nunca son cieras,
Sin embargo, hay algunos casos raros, como en algunos casos de ELA, en los que es
conveniente informarle a un jefe de familia enfermo & a cualquier paifente, la
progresion de la enfermedad para que pueda arreglar sus asuntos. Pero incluso en
eslos casos, un médico habil y comprensivo puede decirle a su paciente que seria
mejor que pusiera en orden sus cosas mieniras tenga tempo y fuerza para hacerlo,
en vez de esperar demasiado. Lo mas probable, es que el paciente caple el mensaje
implicito, pudiendo a la vez conservar la esperanza gue lodos y cada uno de |os
pacientes han de conservar, incluso los que dicen que estdn dispuestos a morir,

La experiencia de observacién en las entrevislas con los paclentes afectados
con ELA, ha demostrado a lo largo de doce afos, que todos los enfermos mantienen
una puerta ablerta a la posibilidad de continuar existiendo, y hasta ahora, ninguno de
ellos ha afirmado con verdadera conviceidn que no deseara vivir en absoluto, adn en
los momentos mas dificiles, Aunque en estos casos, las circunstancias por las que
alraviesan los pacientes debido a su estado de dependencia en ocasiones total, que
tienen de olros para su sobrevivencia, los hace a veces expresar su deseo de marir,
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por el sulfimiente al que son sometidos: pero si luvieran que elegir entre la vida y
muerle, todos efigidan la vida.

Cuando se les pregunta a los pacientes, como les hablan informado acerca  del
diagndslico, se da uno cuenta, de que todos saben o sablan; gque estaban
desahuciados; se daban cuenta de un medo u ofro; tanto si se les hablan informado
explicitamente como si no; ellos de alguna manera lo intuyen pero consideran muy
imporiante y creo que en eslo lodos estamos de acuerdo, que el médico les presente
o confirme la noticia de una manera aceptable,

¥ aqul cabria la pregunta, jque es una manera aceptable? y ;como sabe un
médico qué paclente quiere que se lo digan brevemente, cual quiere una larga
explicacion cientifica, y cual quiere eludir ef tema?, todo esto, no lo podemos saber si
no tenemos la ventaja de conocer al enfermo lo suficiente, antes de vernos obligados a
tomar una de éstas decisiones.

La respuestia depende de dos cosas: nuestra actitud y nuestra capacidad para
afrontar la enfermedad incurable y la muere, znos hemos puesto a pensar alguna vez,
cual serla nuestra reaccidn, si de pronto supléramos que tenemos una enfermedad
incurable?. Si éste, es un gran problema en nuestra vida, y vemos la muerte como un
tema tabl, aterrador ¥y horrible, nunca podremos ayudar a un paciente a afrontaria
con tranguilidad, 5i no poedemos afrontar el tema de la muerte con ecuanimidad, gcdmo
podemos ser Gliles a nuestros pacienles?, siempre esperamos que los pacientes con
los que tenemos algin contacto, no loquen ése horible tema, Damos rodeos y
hablamos de trivialidades, del maravilloso o feo tiempo que hace afuera de cualguier
cosa, con fal de evadir el tema; un paciente sensible nos sequird la corriente y quiza
hablara de la primavera siguiente, aunque esté seguro de que él, no vera la primavera
siguiente. Asi, algunos meédicos dicen que sus pacientes no quieren saber |a verdad,
que nunca preguntan, y creen que todo esta bien.

Esta actitud hace que los médicos se sientan aliviados, y a menudo, no se dan
cuenta de que son elflos, quienes han provocado esta respuesta de los pacientes,
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Los médicos a los que les resulta incdmodao hablar de esto, pero que no eslan
fan a la defensiva, buscan apoyo de olros profesionales, como psiguiatras, psicélogos y
en algunos casos hasla sacerdoles y piden gue sean éstos los que hablen con el
paciente. Se sienten més cdmodos después de delegar la dificii responsabilidad a alro;
lo cudl quizd es mejor que eludirla simple y lanamente. En cambio, hay médicos a los
que les inguieta tanlo, que dan drdenes explicitas a toda persona que lenga algdn
contacto con el paciente, para que no le digan nada respecio a su verdadero eslado.
Sabemos que cuanto mas expllcitas son éstas drdenes, mas revelan la ansiedad del
médico; que a él, no le guslaria reconocer,

A juzgar por los pacientes con los que se ha habfado del lema, los medicos que
necesltan negarse la verdad a ellos mismos, encuentran la misma voluntad negativa en
sus pacientes, y los que son capaces de hablar de una enfermedad mortal, encontraran
a sus pacientes mas capaces de afrontaria y reconocera. De tal manera que la
necesidad de negacitn del paciente, es directamente proporcional a la del médico.

E=z muy importante tomar en cuenta que los diferentes pacientes reaccionan de
modo diferente ante la noticia de una enfermedad moral; segin su personalidad y el
estilo de vida que han tenido hasta entonces por ejemplo, las personas que usan la
negacion como defensa bdsica, la utiizaran mucho mas que otras, en situaciones
semejantes.

Los pacientes que han afrontado situaciones de tensién anleriores cara a cara,
hacen lo mismo, en una situacién presente. Por lo tanto, es muy Importante tener
contaclo permanente con los pacientes para descubrir sus punlos fuerles y débifes, y
poderlos apoyar adecuadamente.

Cuando un paciente con ELA, recibe |]a noticia de la enfermedad incurable, y
reacciona con la sensacion de; "para qué sirve todo, si de todos modos no podemaos
hacer nada’, es el comienzo de una l2mporada diflcil; para el paciente, y para los que
lo rodean, El senfird un aislamiento creciente, una pérdida de inlerés y una
desesperacion cada vez mayor y puede empeorar rpidamente o caer en una profunda
depresién de la que tal vez, no salga si nadie es capaz de darle una luz de esperanza,
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La lamilia de estos pacientes comparie sus sentimientos de pena e inutilidad, de
iremediabilidad y desesperanza, y pueden no conbribuir en absoluto al bienestar del
paciente agoblados por su propia desesperacidn,

Hay que subrayar, sin embargo, que la reaccidn del paciente y la familia no
depende Unicamente de cdmo les dé la noticia el médico, pero la manera de comunicar
fa mala noticia, es un factor muy importante que a menudo se desvalora, y en el que se
habrfa de insistir mas. Los médicos deberlan examinar primero su propia aclitud hacla
las enfarmedades malignas y la muerte, para poder hablar de estas cuestiones tan
graves sin excesiva ansledad, y asi poder ayudar a sus pacientes de manera eficients
an e50s momentos cruciales.

Se deberfan buscar indicios en el pacienie para averiguar hasta qué punto éste,

quiere afrontar la realidad; y acluar en consecuencia, de manera adecuada ¥ oportuna
en su beneficio,

Cuantas mas personas de las que rodean al enfermo, conoeen el diagndstico,
ésle comprende su verdadero estado; pues hay pocas personas gue sean tan buenos
actores como para mantener una mascara lo suficienlemente convincente de akegria y
jovialidad durante un largo perfodo. La mayorla de los pacientes, por no decir todes, se
enteran de la verdad de un modo u otro. Lo notan en muchos detallas; como la mayor
atencidn que hay hacia ellos, por parle de algunos miembros de la familia, por lo
menos cuando recién se enteran del diagndstico, en la fofma nueva y diferente con que
se dirigen a ellos, en el lono de voz, en la disminucidn de kas visitas, en la cara lorosa
de un pariente o en la sonrisa forzada de algln miembro de la familla que no puade
ocultar sus verdaderas emociones. Fingirdn no sabero cuando se dan cuenta que &
médico o los parienles, no se alreven a hablarle de su verdadero estado, y en
ocasiones reciben muy bien a alguien, que gquiere hablar dal asunto, pero que les
permila conservar sus defensas durante todo el tiempo gue las necesiten, sin verse
forzados a acluar en conlra de sus sentimientos. Independientemente de gue se les
diga explicitamenle su verdadero estado, como si no, el paciente s& enlera y puede
perder la confianza en un médico que, o le ha dicho una mentira, o no le ha ayudado a
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afrontar la gravedad de su enfermedad cuando podia haber lenido liempo para
prepararse.

Analizando cuidadosamente la situacion, puede decirse que es un arte compartir
@sta noticia dolorosa con un paciente desahuclado, pero cuanto mas simple se hace,
mds facil suele ser para el enfermo pensarlo mejor mas tarde, si no puede asimilar la
impactante noticia en el mismo momente.

Lo que la mayoria de |los enfermos con ELA y sus parientes, reclaman y
agradecan, es la sensacidn de que son comprendidos, esto en un momento dado
cuenla mas qua la tragedia inmediata de |a noticia, Sise le da la garanlia de que seva
a ser todo lo posible, de que no van a ser "abandonades®, de que hay tratamientos, de
gue hay una pequefia esperanza; incluso en los casos mas avanzados, el paciente y
su famifia son tranquiizados aungue sea en forma minima. Ademas sl la noticla se
comunica asl, el paciente continda tenlendo confianza en el médico, y tiene tiempo
para pasar por las diferentes reacclones que le permitirdn afrontar su nueva vy difici
situacion vilal hasta el fin.
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ANALISIS DE CASOS

{ Los nombres de los pacientes utilizados en cada caso, son ficticies )

Caso de Josué (1990)

Paciente de 69 aflos

Casado y padre de nueve hijos

Pensionado como piloto aviador

Diagnosticado con Esclerosis Lateral Amictrdfica desde hacla diez afios

Motive de consulta: Insomnio e irritabilidad constante, con tendencia a la apatla y
depresion desde hacia varias semanas.

El primer contacto fue a través de uno de sus hijos. guien llamé para pedir ayuda
psicolégica porgque ya no sablan que hacer seg(n sus propias palabras.

Durante la primera entrevista Josué recibid a la psicoterapeuta en la sala de su
casa; estaba solo sentado en una silla de ruedas completamente inmévil, pues en el
lapso de diez afios con la enfermedad, esta eslaba cumpliendo perfectamente su
cometido dejandole paralizado de sus cuatro extremidades, aunque afortunadamente
no habla perdido la capacidad verbal, uno de los problemas més terribles con los que
se encuentran frecuentemente estos enfermos.

Don Josué era un hombre que aparentaba mas edad de la que tenla en realidad,
de aspecto triste y solitario que queria aparentac una gran dureza, sin conseguirla la
mayorla de las veces ya que mas blen lo que denotaba era una gran necesidad de
afecto y seguridad tranquilizante.
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La primera enfrevista sirvid para presentarme y explicarle en qué iba a consistir
nuesiro compromiso y averiguar si & estaba de acuerdo, Asl mismo, Investigar si la
familia habia tomado en cuenia su opinién para pedir la ayuda psicologica y si su
decision estaba siendo respelada.

Hizo saber que le habian comentado que necesitlaba ayuda psicologica
urgentemente porque eslaba muy mal, y que iban a buscar dicha ayuda en la
HAsociacidn pero que en ningln momento hablan pedide su aprobacién. Comentd
dramaticamente que desde hacla afos €l era para su familia como “un mueble viejo"
que estorba, pero que no pueden deshacerse de él; "como un cero a la izquierda®. Le
infarme que no deseaba imponerle mi presencla y que iba a respetar su decisidn
cualquiera que ésta fuera al respecto, Me miré con una especie de duda y sorpresa, se
quedd callado unos segundos como reflexionando en lo que acababa de escuchar, y
finalmente pregunté dudoso; jde verdad? afimé; &l esbozd una sonrisa Irisle y
comentd, "empieza usted a caerme bien, a pesar de su juventud”. En ese momenlo
apareclo su esposa llevando una charola de alimentos con un vaso de Jugo de naranja;
saludd amablemente dando la bienvenida y agradeciendo la atencidn y apoyo. Se
quedd un rato que no preciso cuanto, pero me parece que fueron come veinte minutos,
gue utilizé para darle el jugo a su esposa, hablar y "alabar la labor y dedicacion de la
psicoterapeuta a los enfermos como su esposad”.

La actitud de la sefiora fue de exagerada atencidn y mimos para su esposo, asi
coma de una falsa alegria en la que se notaba la ambivalencia de sentimientos,
Mientras ella trataba de convencer a la psicoterapeuta con su actitud exagerada de lo
"buena esposa” que era, la actitud del paciente era de disgusto v a veces de ira
contenida,

Cuando la sefiora salid de la sala dejandonos solos, é] quedd callado luchando
por controlar sus senlimientos de ira. Se le sefald su actitud ¥ se le instd a hablar de
ello; me mird con sorpresa y desdén,

Después de un largo silencio ya mas tranquilo, comenzd a explicar
pausadamenie con mucho dramatismo y colorido los muchos aspectos de ésta
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desagradable enfermedad. Describld |o "buen mozo y depodista que era”, ademas de
la buena condicidn lisica que tenia cuando era joven e incluse antes de que enfermara;
de como soponaba i frio ¥ las penalidades en sU entrenamignto como pilolo aviador,
de cdmo toda su vida fue un hombre reclo, ocupado de sus hijos y su familia, de como
trabajs duro incluso después de su jubllacién, como entrenador hasta que empezaron
las primeros sinlomas de la enfermedad y ya no pudo continuar.

Ahora estaba ahl, alado a una silla de ruedas dependiendo fotalmente de los
cuidados de su familia, y principalmente de su esposa, que estaba muy cansada y
llena de resentimientos hacia &l por tener que cuidarlo las 24 horas sin contar mucho
con el apoyo de sus hijos que le dejaban loda la responsabilidad, El estaba muy
consciente de tal situacion, sabla de la lucha y sacrificio que su eslado de
dependencia, representaban para su esposa al tener que culdaro, asl como del
resentimients de ésta hacia €l y sus hijos; de los esfuerzos constantes que ella hacla
para avilar que salieran a flote dichos sentimientos, convitiéndose asl en una mascara
de hipocresia anle personas ajenas a la familia.

Josué aceptd ser visitado por |a psicolerapeula bajo sus condiciones; se acordd
que se |g harla una visita semanal durante un mes pero si en ese lapso él cambiaba de
opinién, se respeataria cualquier decision que &l tomara, incluso si &l deseaba mas de
una visita a la samana, sin embargo, no fue necesario modificar el ndmero de visilas,
tnicamente se prolongd e compromiso, per un lapso de sels meses. Cabe destacar
gue en eslos casas, es muy [mporante fa flexibiidad del psicoterapeuta hacla las
demandas del enfermo si realmenle se le quiere ayudar, pues un exceso de
sefialamientos e inlerpretaciones psicoanalllicas prematuros e inoportunos por parte
del profesional hacla la actitud del paciente, lo Unico que censigue es el rechazo y
aumento de la aversion hacia cualquier ayuda de este género que se le ofrezca; es por
ello gue se liene que ser muy cuidadoso, preciso y oporuno, si realmente se liene el
deseo de ayudar.

Durante las primeras entrevistas Josué hablaba poco de sus sentimientos,
trataba a toda costa de evitar cualquier enfrentamiento con la situacion acual que
gstaba viviendo. Hablaba de “irvialidades™ tratando siempre de poner la mayor
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distancia afectiva, no era capaz de aproximarse y hacer contacto con sus emociones,
aceplarlas y reconocarlas.

Aunque Josug se habla dado cuenta de los confliclos familiares existentes
desde hacia mucho tiempo, anles de que apareciera su enfermedad y aumentados
ahora por la misma, durante las primeras sesiones no fue capaz de expresarlo verbal y
direclamente pero lo dejaba enfrever, 5in embarge en cuante se le cuestionaba al
raspecio de inmediato se defendia justificando, inteleclualmente a la familia y la
situacion, explicando que era "una familia muy unida®, religicsa, donde habia mucho
amor y respeto entre los miembros, ademds de la confianza y comunicacion que
siempre los habla caracterizado.

Josué describla a la familia ideal por la que tanto habla luchado y que le hubiera
gustado tener, le resuitaba menos doloroso si negaba su realidad aferrdndose a un
ideal de famiiia que nunca tuve y gue necesitaba ahora més que nunca.

Estaba dolorosamente frustrado, resentido, llenc de culpa y vergilienza por lo
gue &l consideraba, "su fracaso familiar”,

La conducta de Josué duranle las primeras visitas fue evasiva y desdefiosa,
manifestando en varias ocasionas que no entendia como habla permitido dichas
visilas, pues consideraba que eran indfiles porque una persona joven no podia hacer
nada por un viejo coma &l porque los viejos tenfan la ventaja sobre los jovenes de la
experiencia, y la sabiduria de las que carecla |a juventud actual,

Narrd detaliadamente las coslumbres familiares de su época y particularmente
de sus ancesiros; se refirid a la educacion, v buenos modales gue existigron y, que
ahora se hablan perdido, criticande duramente y con mucho resentimienlo a la aclual
juventud.

Proyectaba su resentimlento a la juventud de esta época en general utilizando
calificalivos peyoralivos porque hasta ese momento era incapaz de aceplar que todos
eso0s sentimientos estaban en realidad dirigides a la juventud de su familia, a sus hijos.
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Josué habla abandonado la esperanza de poder siquiera intentar un
acercamiento con su familia, expresarle a alguno de sus miembros o a alguien extemo
lo que le preocupaba. Se sentia alslado y abandonado, y la mayor parie del tiempo
frustrado porque no se le tomaba en consideracién a la hora de tomar las decisiones
importantes. Estaba deprimido y era presa de unpa incomunicacién permanents que
acentuaba cada vez mas sus sentimlentos de frustracidn, aistamienin, soledad,
angustia y depresion, creando un circulo vicioso.

Fue necesario frabajar insistentemente haciendo referencia a su situaciin
actual, asl como observaciones, que le permitieran aceptar los hechos, que obviamente
equivalia a aceptar con mucho dolor, toda una serie, de pérdidas; incluyendo ideales
coma la familia perfecta que siempre anheld tener.

Después de varas seslones el paciente pudo manifestar abieramente sus
sentimientos de rabia, frustracién y angustia, fue capaz de hablar directamente acerca
de la falta de alencién y cuidados, asi como de los malos tratos de que era objelo por
parte de su familia cuando no habla, algulen externo; narrd entre lagrimas cémo lo
descuidaban cuando tenla alguna necesidad fisioldgica, hasta el punto, de perder casl
el controd de sus movimientos intestinales o wvejiga; vy de cémo ara chjete de
humillaciones, regafos y movimientos bruscos al trasladarlo de un lado a otro, al grado
de frarlo en ccasiones y salir lastmado provocando en él, una respuesta verbal
agresiva y constantes peleas.

Es Importante mencionar que el sistema familiar de Josué era rigido, desligado
donde, habia pocas posibiidades de cambio, en su estructura pues sus pautas
transaccicnales habltuales se hablan preservado hasta el limite de la rigidez que
blogueaba toda postbilidad de altemativas, La unidad fambiar era escasa, casi nula
desde hacla mucho tiempo, aunque él se emperfiaba en negarlo,

El paciente tenla una visién de sus grupo familiar totalmente distinta de lo que
este en realidad era, produciéndose entonces una intensificacidn del proceso de
Incomunicacién, dada por el desajuste o desarticulacidn enfre ambas imagenes,
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La discrepancia entre su vision y sus valores y los de su familia abrian una
brecha lan grande, que la comunicacidn se hacia casl imposible. Mientras describla el
tralo de que era objeto, luve la impresién de que sufra, tanto que no podia soporar
mas dolor. En loda esla depresidn se apreciaba una sensacidén de orgulio, un

sentimiento de dignidad acerca de! propio valor a pesar de la falta de aprecio que &l
sentia de parte de su familia.

Eslaba profundamente deprimido, y a estas alturas, no por su enfermedad
mortal, sl no porque Inlernamente no habia aceptado toda una serie de pérdidas muy
significativas para él, pero lo mas importante, la pérdida de su familia y la sensacién de
desesperanza al saberse incapaz para hacerlos comparlir alguno de sus inlereses y
valores esenciales para él. Ellos le haclan senlirse culpable, avergonzado, Indtil y con
poca consideracidn. Constantemente le reprochaban su falta de comprension en casi
todos los aspectos. El era plenamenie conscienle de que era demasiado larde para
satisfacer sus demandas y responder a lo que ellos esperaban, principalmente su
esposa. A medida que la enfermedad avanzaba él inconscienlemente buscaba cada
vez mas desesperadamente un acercamiento con su familia. Mas que pensar en su
enfermedad mortal, estaba revisando ef significado de su vida y buscando la manera
de compartir eslo con las personas mas importantes para él: su familia.

Esta observacidn mostrd gue la principal necesldad del paciente en ese
momento, era lener una confrontacldn con su familia, la oportunidad de expresarle sus

sentimientos pero también dispuesto a escucharos |, perdonarios y compartir esto con
ellos.

Aungue siempre se luvo presente que las implicaciones familiares en este
proceso de enfermedad y la necesidad de confrontacion ante esta realidad, no hubo
respuesta por parle de la familia pero sobre todo por parte de los hijos; siempre se
resistiercn a participar, motive por el que solamente accedieron a una sesion de lerapia
la familia nuclear completa, tres sesiones con la pareja y seis sesiones con la esposa
individualmente. Esta participacion fue casl al final, cuando el paciente empezd a
presentar problemas agudos en el sistema respiratofio, ¥ un poco anles de ser
hospitalizadoe debido a su gravedad.
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La dinamica que se desprende de esia sliuacion es muy compleja, ya que la
familla tiene que hacer constantemente nuevas adaplaciones que van acompafadas
de senlimientos muy ambivalentes, dificiles de expresar por su intensidad y por la
necesidad de mantener sy equilibric, Cosa que no fue nada facil para & y para su
familia pues en este caso el paciente tuvo una educacion muy estricta y religiosa donde
la base de la educacién era la represion, y expresar los pensamientos y senlimientos
tenian una cualidad negativa como: debilidad, pecado o mala educacion, y tenlan que
ser reprimidos o casligados, de tal manera que crecié aprendiendo que el expresar los
sentimlentos, pensamientos y emociones era malo, Debla ser comrecto, cortés,
comporiarse moralmenta con log demds, "ser bueno® en la religidn le ensefaron el
sacrificio no debla quererse a si mizmo porque eso era vanidad, los demas estaban
primero.  Esto reforzd su baja autoestima que en sus creencias religiosas era una
virtud. Por mucho tiempo tuve la creendia de que fa enfermedad era un castigo divina,
por haber violado las reglas acerca de sus creencias religiosas, como no asistir tan
frecuentemente a los servicios de Ia iglesia y rebelarse ante algunas circunstancias de
la vida como no estar de acuerdo con su relacion familiar, con su nivel econdmico, elc.
Estos senlimientos de Inconformidad le creaban mucha culpa y verglenza, ademas de
resenlimiento consigo mismo por no ser capaz de desecharlos, ser mas flexible consigo
y con los demas, cosa que le era muy dificl pues habia sido educado para ser
integramente correcto donde no se permitian "debiidades" y la aparencia era muy
importante. E! percibirse y aceptarse coma un hombre incapaz de expresar emociones,
sentirse como un hombre “seco”, resultd muy doloroso y mas doloroso adn, el proceso
de elaboracidn. Por fotuna para Josué, en este caso, pudo trabajar la efaboracion de
duelos y soltar el pasado para perdonarse y perdonar a los demds, y asi poder vivir y
apreciar tranquilamente las relaciones presentes con su familia, aunque haya sido en
los Gltimos dias antes de su partida sin retorno que o estaba esperando desde hacla
mds de diez afios y sels meses tiempo que sufrid con la ELA.
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Caso de Yael (1988 )

Paciente de 44 afios.

Casado y padre de tres hijos.

Ingeniero: con permiso de incapacidad por liempo indefinido a causa de la enfermedad
de ELA, desde hacla dos aflos.

Diagnosticado con la enfermedad desde hacla cinco afos.

Motive de consulta: depresion profunda, rabia, ideas suicidas, rechazo tolal a ser
alimentado y recibir cualguier tipe de ayuda médica.

La esposa se comunicd por leléfono para pedir ayuda. informd con frases
entrecoriadas por el llanlo, que su esposo no dormia y se negaba a comer desde hacia
casi una semana, ademas no queria ver a nadie, ni siquiera a ella ni a sus hijos que
eran su adoracién. Al averiguar si ei paciente aceptarla una presencia significativa para
&l, la esposa afirmd explicando que desde el comienzo de [a crisis &l le habla pedido
que llamara al Dr., al neurdlogo que o atendia desde hacla varios meses y con el que
habia adquifidc mucha confianza; la sefiora se justiico explicando que no habla
llamade al Dr. porque su esposo le habia informado que le pedirla le aplicara la
eulanasia, y como ella se negara a cumplir su petician, él enird en crisis ¥y amenazo
con no recibir a nadie mas que no fuera el Dr., ademas de seguir negandose a recibir
alimento.

Es Impodante en este caso, destacar la aclitud humanitaria y disposicién,
ademds del profesionalismo del Dr., que fueron decisivos para el apoyo de esle
enfermo, que de olro modo, hubiese sido casi imposible, Después de la visita del Dr,, ef
paciente acepto ser alendido psicoldgicamente.

La primera visita se realizé en su domicilic después de una consulta medica. EF
paciente estaba tolaimente inmdvil, no tenla fuerza ni para sostener erecta la cabeza
porgue los musculos de su cuello ya no le respondlan, tampoco emitia sonido alguno,
su esposa fue la traductora en muchas ocasiones. Se comunicaba con éf
perfectamente a lravés del abecedario, formando grupos de letras en desorden en una
laminilla por ambos lados, y con movimienios oculares y parpadeos el pacienie
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sefialaba las letras, fue admirable descubrir que los dos, tanto el paciente como su
esposa, hablan memorizado la ubicacién de las letras en la laminilla de lal manera, gue
no la necesitaban ya, Cuando él querfa comunicarle algo simplemente empezaba a-
mover |05 ojos y elila nombraba las lelras, que casi siempre acertaba, formando
palabras con una rapidez asombrosa.

Durante la primera entrevisia se realizd el compromizo de visitas a domicilio dos
veces por semana durante un mes, con la opcidn de disminuirlas o cancelarias sl asl lo
decidla el enfermo, con lo que estuvo de acuerdo. Sin embargo. no fue necesario hacer
cancelaciones, pues se dio la empatla adecuada para trabajar por un lapso de once
meses y fraccidn hasla unos dias antes de su fallecimiento. Incluso  se realizaron
algunas visilas en el hospital a peticidn del pacients.

Es Imporante enfatizar que el proceso de trabajo con el Sr. Yael fue
parficularmente dificil por el grado tan avanzado en que se encontraba la enfermedad,
¥ por la ausencia lotal de capacidad verbal. Ademds, durante las sesiones éramos
constantemente interrumpidos porque surgla la necesidad de ser atendido en algin
azpeclo como, camblarlo de postura, limplar su boca, o darle un medicamento, alc.,

Yael informd que al principic de su enfarmedad habia decidido que el problema
era cuestion de voluntad, y decisidn, de querer estar bien, aunque los médicos le
hablan explicade claramente el proceso de ésta, ademas de informarle gue hasla
entonces no habla nada para su cura; €l habla decidido que lucharia sin dejarse
vencer, poniendo todo su esfuerzo en todos aguellos aspectos que lo hicieran sentir
que tenfa vida e inteligencia, ademas de una voluniad fuera de serie. Era el tercera de
cinco hermanos varones y el mas sobresaliente de los cinco en lodos los aspectos;
desde pequefio habia sido e primero en su clase logrando siempre los primeros.
lugares en todo, es decir, tanto en el aspecto académico como en el deporte. Desde el
nivel primario habla practicado algin tipo de deporte como; carrera, salto de longitud,
sallo de allura y baloncesto entre ofros, logrando slempre colocarse enlre los primeros
fugares de su equipo.
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Sigulendo con esla aplitud continud su desarrollo escolar hasta |a edad adulta,
Termind su carrera profesional de manera brillante, sin dejar de lado los deportes que
contindo practicando hasta que la enfermedad de ELA hizo su aparicién, En esos
momentos sus deportes favorilos y que practicaba como aficionado, eran la carrera de
resistencia "maralonista® y el baloncesto; y "seguia siendo de los mejores” en su
categoria informo su esposa llena de orgullo y satisfaccion,

En su aclividad profesional también habla tenido mucho éxito, prestigio y
safisfaccion personal aunque no dinero. Es importante deslacar que ademds de su
desempefic profesional brillante, dominaba varios idiomas como: francés, inglés,
italiano y un poco de aleman y ruso. En el momento en que aparecié la enfermedad
ocupaba un puesto federal Importante con gran responsabilidad, pero con dividendos

muy bajos no acordes a su categoria, aplitud, capacidad y responsabilidad, segln
informd su esposa,

Delras de esta historia llena de éxilos académicos, profesionales y deportivos se
hallaba un hombre triste y solitario, leno de frustraciones y traumas afectivos infantiles,
que habla tratado de llenar esos vaclos, slendo sobresaliente, un hombre que habla
luchado toda su vida, por ser brillante para ser reconocido y aceptado afectivamente
por todos, pero principalmenle por aquellos gque lenlan un significado muy especial y
eran muy importantes en su vida; sus padres.

Su niflez habla transcurrido en un ambiente de celos y compelencia constante
con sus hermanos, para ganarse la preferencia de sus padres, al grado de recurrir al
fruco de fingirse enfermo en varias ocasiones a la edad de nueve y diez afos, para
llamar la atencién y ser "apapachado” por sus padres; pero ni asl logrd hacerles saber
sus necesidades afeclivas y en cambio las peleas y compelencia con sus hermanos se
agudizaba. El siempre vivid la sensacién de que sus padres no lo querian, por alguna
razdn, siempre creyd que era distinto a sus hermanos y que no podia convivir
"normalmente” ni con los mayores, ni con los menores, aungue la diferencia de edades
no era mucha, pues se llevaban alrededor de un afio y afio y medio entre uno y otro, lo
que significa que la diferencia en edad tanto mayor, como menor que &l, era de tres
afios mdxmo, sin embargo, &l siempre vivié el rechazo de todos, de tal manera que
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nunca “encaje” segln dijo ni con los mayores. nl con los menores. viviendo la
sensacion de no pertenecer afectivamente al nicleo familiar, aunque maleralimente
nunca le falté nada, pues informd gue aungue economicamente sus padres no eran
ricos, siempre luvieron todas las necesidades basicas cubiertas, con cierta comodidad
y en ocasiones hasta se dieron ¢l lujo de viajar en alglin perlodo vacacional.

Haciendo una remembranza de su nifiez y tralando de recordar las elapas
felices de ésta, informd gque en realidad solo las veces que sallan de vacaciones, se
senlla integrado vy disfrutaba plenamente sintiéndose verdaderamente cémodo y feliz,
pero las ocasiones en que esto sucedld fueron pocas, ya que no habia suficiente
dinero para repetirlas con mucha frecuencia.

Yael era un hombre en el que predominaban los sentimienios de abandono,
desde muy temprana edad provocandole una intensa sensacién de vacio, y para llenar
ese vacio realizaba todo tipo de actividades basicamenle brillantes, encaminadas a
liamar la atencién de sus padres.

Expresaba sus necesidades de ayuda, a través de estas aclividades, pero sus
padres respondlan a cada uno de sus pedidos con desconocimiento y rechazo. En su
familia tanlo los padres, como los hijos, incluyéndolo tenian problemas y las
eomunicaciones significativas ocurrlan bajo la forma de aclos y no de palabras, Los
sentimientos significativos eran comunicados por hechos y no verbalmente,

Desde peguefio lleve una gran responsabilidad y una gran carga moral, y
aprendid gue debla ser sobresaliente en todo, y le ensefiaron que era mas importante
lo que hacia, que lo que era, por lo tanto, debla hacer muchas aclividades y aprender
muchas cosas, y aprenderlas bien para ser mejor cada dia, porque slempre fue un
modelo de vitudes con amplias apliludes que no debia desaprovechar
Inconscientemente asumid que su valor estaba en lo gue hacla y podia demostrar gue
lo hacia bien.

Sus deseos permanenies fueron ser imporante y significalivo para algulen,
basicamente deseaba ser amado y admirado,
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La sensacion de vacio por la falta de carifio y atencion por parte de su familia,
trajo como consecuencia, distanclamiento afective por parle de &l hacla su familia con
toda una amalgama de sentimientos ambivalenies en los que predominaba el
resenltimiento y la depresidn, Por @30 en cuanto pudo ser aulosuficiente, se alejo
fisicamente de su familia agregando Ia distancla fisica, a la distancia afecliva que habla
vivido siempre.

En su busqueda de ser imporlante, para alguien en cualquier forma que fuera,
en contraste con el recuerdo que guardaba de si mismo como nifo que no le importaba
realmente a sus padres, quienes ni lo querdan, ni lo odiaban, ni lo admiraban, ni
estaban avergonzados de él de modo manifiesto, contrajo nupcias con la primera mujer
gue realmente cubria lodas sus expectalivas, y fue hasta entonces, cuando se sintio
realmente triunfante y confiado, con las atenciones afectuosas de su esposa que lo
admiraba, lo respetaba y lo impulsaba para que continuara su camera de éxitos.
Después llegaron sus tres hjos que vinieron a completar su vida vacla hasla entonces
segun lo manifestd, porque antes de que aparecieran suU esposa y sus hijos, sus éxitos
profesionales y deportivos, no tenlan mucho significado para el.

Informd desesperadamente entre ldgrimas, que |a vida se empefiaba an negarle
la felicidad, porque ahora cuando apenas empezaba a tener paz y disfrutar realmente,
habla aparecido la enfermedad como un castigo o una maldicion, empefada en
arrancarle de lajo todo lo que habia conseguido, con el sufrimiento y esfuerzo de loda
su vida.

Cuando Yael empezd con los primeros sintomas de la enfermedad y decidio
gue ésta no lo venceria, en aguel momento creyd que tenlendo el amor y apoyo de su
familia podia hacerle frente a cualquier circunstancia adversa, pero en la medida que la
enfermedad fue avanzando dia a dia y fue perdiendo poco a poco sus facultades
fisicas incluyendo su capacidad verbal, también fue perdiendo |a esperanza de voiver a
ser el hombre brillante que habia sido,

Sus sentimientos de angustia, depresian y meiancolia, se agudizaron al grado
de pensar en el suicidio, este sentimiento se habla convertido en una obsesion en los
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tdllimos meses, de tal manera que le habla comunicade a su esposa su deseo, ademas

de pedile que le ayudara a cumplilo, pues dadas las condiciones en que se
encontraba solo no podia cumplir sus deseos.

Hablan hablade muchas veces al respeclo, segin informd su esposa, y ella
habla tratado de persuadirlo, recurriendo a sus creencias refigiosas, a su amor, al amar
de sus hijos, ademas de sugerirle que aceplara un tratamiento psicologico, pero &
hasta entonces se habla negado, alegando que ya no servia para nada y en cambio
era una enorme carga fisica y moral para todos.

Yael habla utilizado la negacidn como un amodiguador, después de la nolicia
inesperada e impresionante de su enfermedad; al principio no era capaz de admitir su
propio fin, cuando acababa de empezar a disfrular a su esposa e hijos y se asia
desesperadamente a su intelecto y fortaleza fisica que le garantizaba por lo menos
estabilidad. Sin embargo, olra parte de €1, habia estado plenamenle consclente de su

enfermedad, provocando sentimientos de ansiedad, angustia, depresitn, impolencia y
rabia.

Otro de los sentimientos predomipantes de Yael, eran la culpa y verglenza por
pemitir que la enfermedad lo derrotara en lodos los niveles. Hizo saber que habla
gstado tratando de salvar su dignidad, como ser humano y como persona pero ya
habla sido rechazado.

Fue muy complejo trabajar todas estas circunstancias, sin embargo, finaimenle
pudo elaborar y aceptar todas sus pérdidas. Unos dias antes de ser hospitalizado pidid
la presencia de su familia que radicaba en el norte del pals, de donde era originario,
logrd reunirse con sus padres y hermanos con los que habla estado distanciado desde

hacla mucho tiempo; pudo expresares sus sentimientos y despedirse de ellos sin
resentimientos.

También pidié la presencia de la psicoterapeuta en el hospital durante su
estancia en el mismo, que tuvo un lapso de tres semanas. Su pelicidn fue cumplida por
lo que tuve la oportunidad de despedirse y mostrarle su agradecimiento; incluso
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hacerle bromas respecto a su nombre de pila, diciendo que "de oveja descarriada se
habla cuonverlido en el mas fiel de sus boreguilos™; mwid en paz dandole la
oportunidad a su famiia de redimir algunas culpas, y principalmente a su esposa que
respetd su decisién de no utilizar medios arfificiales para seguir prolongando su vida.



Caso de Corina {1986 )

Paciente de 63 afos.

Casada y Madre de once hijos.

Ama de casa.

Escolaridad: Secundaria y capacitacién en actividades manuales como tejido, flarerla,
macramé y tarjeleria esparnola.

Diagnosticada con ELA, desde hacia dos afios y medio.

Motivo de consulla: insomnio, angustia, depresién profunda con crisls de lanto
frecuentes. '

Corina personalmente se comunicd por teléfono para pedir ayuda porque se
estaba volvlendo loca, segin sus proplas palabras,

Se enconlraba en la primera fase de la enfermedad, por lo que todavia era
autosuficiente en cuanto a sus necesidades fislcas basicas.

Via lelefonica, se realizd el compromiso de que ella asistirla al consultorio, lo
que le provoch cierta alegria y satisfaccién, pues hacla mucho tiempo gue no salia de
las cuatro paredes en que estaba reclulda, debido a su estado, comento.

Se presentd sola a la primera cita, llegd disculpandose por haber llegado tarde
diez minutos. Explicc que se trasladaba en lransporte plblico v los consecuentes
problemas que esto le ocasionaba aunados a su "lorpeza” causada por su enfermedad,
no le hablan permitido llegar a tiempo, pero gque a ella le gustaba ser puntual y eumplir
©OMN SUS COMPromisos siempre.

Corina arrastraba un poco el pie derecho, caminaba can dificultad apoyandose
con bastdn. Explicd con cierto ironfa que de sus once hijos. ninguno habla podido
acompafiarla, porque todos tenfan cosas "mds imporantes que hacer” en ese
momenlo, ¥ que sU esposo, ademds de no estar de acuerdo, en gque buscara éste lipo
de apoyo, porque esto significaba que realmente “estaba loca”, estaba delicado de
salud, con una afeccion, cardiaca desde hacla varios afios y acababa de pasar por una
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crisis prefunda por la que habla tenido que ser hospitalizado varias semanas v le
acababan de dar de alla, con recomendaciones médicas muy esliclas para su
cuidado,

Cofina era una mujer simpatica de aspeclo agradable, mirada inteligente y
sonrisa triste, que aparentaba menor edad.

Desde |as primeras sesiones comenzd a relatar su "triste historia” como ella la
lamd. Estaba llena de disgusto, frustracién y resentimientos, cuyo origen parecian
estar en su primera infancla, denotaba profundos sentimientos de abandono v soledad
con una gran necesidad de afecte y proteccién. Informd gue habla crecido en un
ambiente familiar muy punitivo, lleno de carencias econdmicas y afectivas, con un
padre misdgine, rigido y golpeador, para el que las mujeres no lenlan valor, mas que
como objetos sexuales y fabricas de hijos. Ademds; una madre fimida, somelida y lena
de miedo.

Desde muy pequefia se habla visto obligada a trabajar para contribuir al
sustento del hogar, perdiendo la oportunidad de estudiar, una carrera universitaria gue
habla sido su ilusion desde pequefa y también una de sus mas grandes frustraciones.

Se casd muy joven, a los 17 afos, con un hombre 7 afos mayor que ella. Llevd
a cabo su matrimonio ilusionada, pero basicamente comoe una tabla de salvacion que
le permilifia escapar del hogar parental y del sufrimiento que éste le significaba. Sin
embargo, su deseo y esperanza de cambiar el sufimiento por algo mejor, pronto se
vieron truncados dramalicamente, al descubrir a los pocos meses de casada, que su
esposo tenia actilvdes semejantes a las de su padre, Comentd entre lagrimas que la
habla conquistado con "hipocreslas, fingiendo lo que no era, y ella tonta e ignorante le
habla crefdo".

Informd que su esposo se embriagaba los fines de semana, en ccasiones
llegaba muy noche y ebrio, olras veces no llegaba hasta el dia siguiente, agresivo, a
insultaria y a humillarla, esto se repetia una y olra vez, provocando constanies peleas
en las que inlercambiaban reproches e insultos, credndose mutuamente una serie de
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senlimientos Henos de frustracian, hostilidad y venganza. En cada pelea, dejaban de
hablarse por dias, y a veces hasta meses. Vivian como enemigos, irreconciliables bajo
el mismo techeo, buscando el mayor ndmero de aliados, enire los hijos, presentdndose
cada uno ante los muchachos, coma victima del olro, Esia aclitud provocd que los hijos
desde pequefios lomaran partido, empujados por la confusion y segln su conveniencla
¥ miedo, por lo que constantemente cambiaban de bando hasta la fecha.

Corina infoermd que en la actualidad todos sus hilos estaban casados, exceplo el
menor de 26 afos, que tenia retraso mental debido a problemas a la hora de su
alumbramienta.

Es importante destacar que este muchacho era "un molive mas” de discordia
entre la pareja, ya que constantemente se culpaban uno al otro de ser &l responsable
del problema del hijo. La ignorancia y los sentimientos, ambivalenles que se tenian,
provocaban acusaciones mutuas de haberle “heredado la tara®, al muchacho,
tomandelo cada uno de ellos, como una arma mas conlra el olro,

Aungue €l hlje por razones obvias, no se habla podido desamollar
académizamente, fue capaz de terminar la primaria aunque con mucho esfuerzo, era
autosuficiente para su sobrevivencia, se desempefiaba como ayudanie de mecdanico,
avtomolriz con una persona gue le tenfa muchc aprecio y paciencia, ademas de
proporcionarle un modesto salario. Pero esto no era suficiente para calmar la angustia
de Corina por el fuluro de su hijo, al que consideraba desamparado y sin apoyo par
parte de sus hermanos y del padre, que ademas, al igual que eila no estaban en
condiciones de ayudar o proteger a nadie sino "ledo lo confraric® manifestd
sarcasticamente.

Corina infarmé que vivian solos elia ¥ su esposo con el hijo menar, paro éste
ademds de trabajar, era fandtico de una religion que le demandaba la mayeor parte del
liempa, por 1o que generalmente no eslaba en casa. Dos de sus hijos casados los
visitaban una o dos veces por semana o cuando requerlan de ser atendidos por el
médico, alguno de ellos, los acompariaba.
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La sensacién de abandono que vivia la parefa por parte de los hijos, era una
arma mas, para acusarse muluamente de haberles heredado “la mala sangre y falla
de responsabilidad”, De tal manera que "todo lo male” lo hablan cbtenido del otro y las
escasas cualidades, eran herencia propia.

Par todo [o anterior, Corina expresd que toda su vida habia sido "un infierno de
sufrimientas®, Menciond que en muchas ocasiones, ella habia deseado la muere de su
esposa, ¥ despuds se arrepentia profundamente regando a Dios su perddn por “ser tan
mala". Corina tenla creencias religiosas muy profundas y punilivas donde el énfasis
estaba puesio en el castigo y sacrificio. Este Ultimo era considerado como una virtud, y
revelarse anle una situacldn adversa era pecado. Eslo reforzaba mas su baja
autoestima que le habla sido transmitida desde nifia en el seno familiar, primero por
sus padres y después su esposo, que constaniemente la humillaba haciéndola sentic
que no valla nada, Desde pequeda, asumid que era un ser de segunda, clase por el
simple hecho de ser mujer, sentla que no tenla permiso de ser feliz, no se sentia
merecedora de recibir alenciones, nl amor, primero de sus padres, después de su
esposo, y ahora de sus hijos que no éran particularmente calidos o afectuosos.

Los sentimientos destructivos hacia personas significativas para ella, largamenle
guardados le haclan vivir la enfermedad de ella y su esposo, como un casligo que se
merecian ambos y deblan aceptar como lal, sin prolestas. Los sentimientos de culpa y
sus creencias religiosas le Indicaban que nl ella, ni su esposo, estaban cumpliendo
“zon un mandato diving®, al renegar de |a situacién constantemente.

A medida que avanzaba la enfermedad, crecla su lemor de sufric dolofes
horribles ¥y prolongados como castigo, aungue se le habia explicado en  varias
ocasiones que la enfermedad en sl no era dolorosa, a menos que luviera alguna
complicacidn, y ese no era su caso hasta el momento,

Su nivel de ansiedad y angustia disminula en cada sesidn, pero todo se venia a
abajo cada vez que refila con su esposo y resurglan sus sentimientos de hostilidad,
con la consecuente culpa, depresidn y ansiedad.
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El apayo psicoldgice para Corina, fue dificil basicamente por la falta de apoyo de
su familia que no solamente rechazd el participar, sino que ademas, siempre tralaron
de persuadirla haciéndole sentir que era vergonzoso que se someliera a este tipo de
tratamientos, particularmente su esposo, que incluso durante algunas rifas le hacla

burla, diciéndole gue, "ya tienes mas chismes para gue le cuenles a tu estipida y loca
doctorcita”.

A pesar de todo, Corlna estuva asistiendo al copsullono puntualmente, todo el
tiempa que pudo valerse por si, misma que fueron alrededor de seis mesas y medio,
pasieriormente se le asistid a domicilio, por un lapso de cinco meses y fraccidn hasta
que sus problemas respiratorios se agudizaron y fue necesario hospilalizarla por
neumania, complicacidn muy comin en esta epfermedad. Estuvo muy grave durante
un mes, se recuperd y le dieron de alla, volvié_a casa muy deficada, con problemas
respiratarios y mascarilla de oxigeno. Solicité que se reanudara nuevamente el
tratamiento, por lo que sa (2 voivid a visitar una vez a |a semana por un lapso de tres
meses mas, esla vez se Irabajd sobre su angustia ocasionada por su miedo a que
utilizaran mecanismos artificiales para pralangar su dolor, sin respetar su decision. Se
aferrd a la psicoterapeula haciéndole prometer que no permitiia que le hicieran ia
traquecstomia, Finalmenle fue hospitaiizada de nuevo con problemas respiralorios
muy agudos, que se prolengaron por fres semanas mas hasta su fallecimiante; que
acurrid con tranquilidad cuando logrd la confianza de que no se le prolongaria ef
sufrimiento conectandola a un respirador,

Tres meses despuds de su muerts, cualtro de sus hijos hicieron una visita a la
psicolerapeuta para disculparse por su actitud y agradecerle [o gue habla hecho par su
madre, ya que finalmente hablan legado a la conclusion de que el apoyo psicoldgico,
gfa necesario en casos como el suyo; y sl funcionaba, aungue elios al principio no lo
hablan querdo reconocer comentaron, Ahora deseaban, enfrar a tratamienta y
convencer a su padre para que también lo aceptara, aunque comentaron que seria
muy dificil , pues & segula "echando pestes confra los psiquiatras y psicologos”
comentaron,
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TECNICAS TERAPEUTICAS

Durante esle proceso lerapéutico, el eje central fue de una terapia de insigh,
apoyada en otras lécnicas mas experienciales ya que las defensas caracteristicas de
los pacientes en estos casos, era la represion e intelectualizacion principaimente.

La mayor parte del liempo se trabajd en entrevistas a domicilio individuales,
pero siempre con un enfogue sistémico, tomando slempre en consideracion su sistema
familiar nucleary exienso; asl como su comunidad cercana y sus sistermnas de relacién,
mas amplios come el contacto con sus médicos cuidadores y otras personas.

Siempre se luvieron presentes las implicaciones que este proceso tenia a nivel
familiar, sin embargo, |a mayoria de las entrevistas en todos los casos fueron
individuales, debido a que para estos enfermos, al jgual que para muchos otros
pacienies que enfrentan la muere, 1a confrontaclén ante esta realidad dispara un
proceso existencial muy intenso que requiere de un espacio muy personal para
pederio elaberar, Eslo no implica que esta confrontacién con la posibilidad de marir a
cofto plazo no lleve también, a una revisidn de sus relacicnes inlerpersonales
presentes y pasadas. Lo que se desea enfalizar aqul, es que el paciente requiere tanto
de un espacio para gl analisks intrapersonal como interpersonal.

En estos casos hubo poca paricipacitn de [a familia, por lo que hubo pocas
seslones de terapia con las familias nucleares completas, debido a que éstas familias,

se resistian a participar, principalmente los hijos que evitaban la confrontacion con su
dolor,

En todos los casos se luvieron algunas sesiones de pareja y también algunas
sesiones individuales con los conyuges. Es importanie reilerar, que la relacidn en estos
casos, se hace particularmente compleja debido a las pérdidas que se viven dia a dia



como resultado de |as limitaciones fisicas de movimiento y particularmente de lenguaje
&n algunos casos, asi como de los roces que surgen mientras se van elaborando estas
pérdidas.

La dindmica que se desprenda de esta situacién es complicada, ya que las
familias tienen que hacer constantes adaplaciones que van acompanadas de
sentimientos ambivalentes muy inlensos que no se pueden axpresar, En algunas de
las sesiones con estos enfermos, se ulilizaron 1&cnicas de Geslalt que fueron de gran
ayuda para evilar caer en intelectualizaclones o razocinio y entrar mds de lleno en la
experiencla misma. En estas sesiones se lrabajd especialmente en el perddn y en
poder soltar el pasado para poder vivir v apreciar mas plenamente las relaciones
presentes. Ademas del perddn, que implica aceptacidn de si mismo incondicional y
acaplacidn de los demas, en lodos los casos se trabajé especialmente en sus pérdidas
presentes y pasadas y [a elaboracidn de sus duelos,

Una herramienta muy Ot fueron los ejercicios de imaginacidn come una forma
de comunicacion entre mente y cuerpo, particularmente con el sistema inmunolagico ¥
enddcring, que en esta enfermedad parecen llevar el papel central. Otra modalidad del
uso de la imaginacidn fueron ejercicios de aulohipnosis dirigidos a mandar mensajes al
inconsclente, como por ejemplo; borrar aprendizajes anliguos, dadines y suplidos con
nuevos aprendizajes.

Otra herramienta ulilizada en este proceso terapéulico y que fue de mucha
ayuda, fue la hipnosis, particularmente para obtener informacidn cividada y reconstruir
algunas situacionas dolorosas y elaborar duslos.

También se ufilizd la téenica de mirarse al espejo para confrontarse con su

imagen corporal y Wabajar en un proceso del acercamiento de |la imagen y de a
persona complata .

La leclura y I3 oracidn en uno de estos casos, fue olro complemento muy
importante en su proceso lerapéufico, Considero que una caracteristica de este
proceso terapeutico fue Ia flexibilidad; ya que la mela era responder a las necesidades
y circunstancias de cada momento. El proceso lerapéutico fue vivido tanto por los
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pacientes como por la terapeuta, como una aventura comparfida en la que cada una
estaba en disposicion de abrir puerdas y ensayar cualquier cosa gue pudiera
considerarse 0til. Habla un entendimiento mutuo, explicito; en el sentide de que [a meta
de fa terapia, no era la curacién del cuerpo, sine “sanar a la persona”, Era la blsqueda
de la paz inlerior, aungue se mantenia la esperanza de la curacidn dei cuerpo. Mo se
Irataba de crear falsas expectativas, pero se mantenia la confianza de gue mientras
hubiera vida habla esperanza, sin perder de vista la posibilidad Inminente de una
muere proxima y prepararse para ella en |os aspectos tanto emocional y espiritual,
como existencial, asl como de tomarse el tiempo para despedirse de quienes fuvieran
que hacerlo y de dar Instrucciones y hacer los arreglos practicos necesarios llegado el
momento,

Aunque todos fuvieron momentos de terrble desesperacion, de sentirse no
entendidos y abandonados, de intentar controlar a los deméas, e incluso uno de elias
deseos suicidas, en algin momento, en todos predomind |a esperanza, las ganas de
luchar y de intentar y aprender cosas nuevas, sacandole partido a las circunstancias
vividas con tanto dolor .

Finalmente su muere llegd con tranguilidad como eflos lo habian decidido,
reiterando su decisidn de no utilizar medios artificiales para seguir viviendo, misma que
fue respetada por sus familiares a pesar de todo.
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METODOLOGIA

El presente trabajo esta fundamentado en la observacion y descripcion de una
complefidad de problemas que tienen gue enfrentar los enfermos con Esclerosis
Lateral Amiolrdfica, durante el proceso de esta enfermedad tan impredecible; la
descripcion de la observacién esld enfocada prioritariamenle a los aspeclos
emocionales de éstas personas y la refacidn con su conducta presenle, asl como los
conflictos que dicha actuacidn |es ocasiona; es un poco el resultado de la experiencia
de doce aftos de trabajo profesional apoyande psicoldgicamente a estas familias.

Basicamente es el analisis blografico de tres pacientes con ELA, en eslado
terminal; en estos casos, las historias fueron relatadas por jos propios pacientes. El
vakor de este método ha sido expuesto por { Robert Lafallle y Joseph Lebeer 1891 ).

La autobiografia es un instrumento de gran ulilidad para entender la salud, la
enfermedad y la curacion si partimos de que no puede considerarse |a salud solamente
como lo ocpueslo a la enfermedad, La salud no se refiere solamenle a un cuerpo
intacto. El hecho de observar tantos casos de "curaciones inexplicabies” donde los
enfermos sanan a pesar de los negalivos prondsiicos de los médicos, hace pensar que
un subjetivo y personal proceso se da en el hecho de sanar.

En un esfuerzo de ir mas lejos, v no estudiar Gnicamente los factores fisicos
asoclados con la enfermedad, ha habido un crecienle interés en olros palses por
estudiar faclores psicoldgicos y sociales que pueden afeclar la salud, y el estudio de
las biograflas es una manera de abordar esla materia. Una biografla significa,
literalmente, un reporte escrito de la historia relatada de una vida, pero también e
relato verbal de la misma, La investigacidn biografica trata de reconstruir la historia de
la vida real de una persona. Por historia meal, se entiende que no solamente los
elementos objetivos son tomados en cuenta, sino también las experiencias subjetivas
del individuo, ademas de su participacidn en la vida social. La investigacion biografica
busca relacionar lales juegos de dalos entre sl con datos que describen las
experlencias somalicas del individuo,
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Este enfoque tiene como marca de referencia a la teorla general de los sislemas
¥ la psicologla humanistica.

Los autores dicen que al escoger cualquler marco de referencia, slempre existe
gl paligro de excluir fandmenos relevantes que no concuerdan con dicho marco.

Es una ilusion pensar que se puede obsamvar sin un marco de referencla, pero
también es una ilusion pensar que hay un marco de referencia ideal.

Los marcos de referencia pueden ser vistos como modelos de |a realidad, pero
no la realidad misma. Mientras mds consciente es uno de su marco de referencia, mas
alerta puede uno estar para observar |a conexlon tentativa entre & marco de referancia
y la realidad. Los autores proponen que para el estudio de la salud se ulilicen
blografias que contengan tanto dalos objetivos, como subjetivos. Los datos objelivos,
consislan en una serie de acontecimientos de la vida, y dalos sobre la salud vy la
enfarmedad. Los datos subjetivos consisten en describir fos senfimientos en las
diferenles experiencias y la forma en que estas experiencias integran la vida de la
parsona, Incluyendo a su cuerpo, Las experiencias, pueden ser de naturaleza
conscienie o inconscienle.

En los casos de los que aqul nos occupamos cletamenle se encontraron astos
dos tipos de experiencia. No lodas las experienclas surgen en las autoblografias, sino
que van surglendo poco a poco. De igual manera la informacién de una biografia no
sale a la superficle an su totalldad simultaneamente, sino que va surglendo lentamente,
capa por capa,

MNos damos cuenta, dicen los aulores, de que cuando soliciitamos las
experiencias de una persona, se crea una nueva experiencia que puede poner las
experiencias y los sentimientos de los acontecimientos en una nueva perspeciiva,
Esta nueva "creacion” ha llevado a psicélogos objetivistas y socidlogos, a declarar que
la investigacidn blografica no es confiable y por lo tanto, no es cientifica. (Lichaten
1864 y Swanborn 1984). No obslante los autores estdn convencides de que si sa
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analizan cuidadosamente los datos proporclonados por el entrevistado, este enfoque
bifocal, de lo objetive y lo subjetivo, puede proporgionar informacién muy valiosa.

La elaboracion de una biografia en toda su complejidad, procede en dos formas:
a través de recuerdos directos, verificados por el testimonio de documentos existentes
y a fravés de técnicas "simbdlicas” que incluyen visuallzacién, meditacion, dibujos y la
observacion de comunicacion no verbal durante la entrevista,

Algunas de estas modalidades fueron utilizadas en los casos que aqul nos
ocuparn, y se puede afadir como un instrumento mas, las sesiones de terapia de grupo
con la familia, sesiones de los pacientes con algln miembro de la familia, sesiones
individuales con algin miembro de la familia, asl como la oporlunidad de interactuar
con algunas de sus amistades aungue haya sido de manera esporadica.

Se entiende lambién que la blografia estd intimamente relacionada con el
contexto del sujeto, lanio del presente, como del pasado. Por el contexlo presente se
entiende que el sujeto adapta su historia a lo que presume gue su interlocutor quiere o
no qulere oir, Ademas el que escucha también filtra su informacién. Estos dos punlos
muesiran que una biografia es siempre una aclividad de relaclon y hay que atender
este punlo tan importante.
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CONCLUSIONES

El presente trabajo es el resultado de una interesante oportunidad de aprender
un poco sobre la complejidad del funcionamiento de la menle humana; aprender mas
sobre las etapas finales de la vida, con lodas sus manifestaciones, angustias, temores
¥ esperanzas.

Al analizar el proceso terapéutico de sdlo lres pacientes, como en este caso, y a
la luz de olras experiencias similares con pacienles afectados con ELA vy sus
culdadores en un lapso de doce aflos, ¥ de estudios y leorias relacionadas con al
tema de |a salud y la enfermedad, no se pretende llegar a conclusiones esladisticas
aceplables; sino simplemente detectar algunos faclores como, ia falta de conocimiento
respecto a la enfermedad en este caso, incluso en un gran porcentaje de la poblacian
médica especializada y dreas afinas, la falla de Interés de éstos profesionales por los
enfermos y consecuenlemente el abandono, y la explotacidn de que son objelo, en la
mayoria de los casos, por charlatanes y brujos, por falla de Informacidn y orientacidn
adecuadas., Con este Wrabajo se pretende llamar la atencion y el inlerés de los
profesionales de la salud en general, hacia éstos enfermos, para proponer nuevas
hipdlesis a la investigacion y atencidn fisica y emocional, para que los pacienles
desahuciados, dependientes y discapacitados wverbalmente, tengan una mejor
condicion de vida; independientemente de gue se logre el objetivo, ha sido muy
salisfactorio poder companrtir esla experiencia.

Para que el ser humano esté en armonla, es necesarlo que busque y encuentre
su equilibric como un todo individual, pero también con su enlorno; no como un ser
desinlegrado, formado y hecho de partes que pueden separarse arbilradamente sin
que haya consecuencias; y en esta armonla total, necesariamente tiene que Incluirse la
muerte como parte inherente de nuestro ser, por lo tanto;, se apoya con esla
experiencia la teorla de que nuestros cuerpos y nuestras mentes (el alma como lo
explica Mundy), no estén separados, estan inlerrelacionados y se afectan mutuamente.
A la luz de la flsica modemma, que ha iluminando prdclicamente a todas las demas
clencias, no podemos seguir pensando en forma lineal acerca de la enfermedad; como
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que el germen "A" causa la enfermedad "B" o que ciertos virus siempre conducen al
misma resuliado.

Tenemos que ampliar nueslra comprensidn acerca de la enfermedad y por lo
tanto acerca de los procesos terapéuticos, y darnos la oportunidad de poner a prueba
nuevas hipdtesis y nuevos tralamientos.

La fisica moderna nos dice que la conclencia, y la manera en la que percibimos
las cosas, es imporiante;, gue somos parle de la naturaleza y que efla es pare, de
nosotros, que a nivel atdmico todo lo que existe son patrones de probabilidades y de
acuerdo a Friljof Capra, estos patrones no representan probabilldades de cosas, sino
probabilidades de conexiones, De acuerdo a lo anterior no podemos desconocer gue el
factor humano es fundamental para favorecer la salud o la enfermedad. Es por tanto,
imporianie tomar muy en cuenla, al pacienle que es guiza el que mas sabe, en algln
nivel, acerca de su enfermedad.

Se acepta que hay aprendizajes que pueden conducir a las personas a un
proceso autn-deshucﬂm.lpem éstos tampoco actian en forma lineal, Entran en juego
muchos factores como pueden ser gendlicos, ambientales y en algdn momento
también espirituales, que hay que tomar en cuenta.

Consldero por lo tanto, que entrando en juego tantas variables y lantos patrones
de probabilidades, es praclicamente imposible concluir que una experiencia "A” dard
como resultado una enfermedad "Z", Pero si se puede conclulr que en el tratamiento de
las enfermedades en general, y muy especialmente las llamadas enfermedades del
sistema inmunoldgico, es importante lanto el tralamiento estrictamenie medico, como &l
psicolbglco v esplritual de manera inlegral para oblener resultados mas eficaces en
beneficio de la persona,

Dentro de este mismo enfoque sistémico, no podemos perder de vista la
imporiancia de dar alencién tanto al enfermo como a la familia, la cudl forma parle
intrinseca de uno de los sistemas relacionales del paciente. Con mucha frecuencia,
algunos psicoterapeutas se inclinan hacia un sdlo lado de la balanza es decir, unos le
dan mas Imporancia a la familia que al paclente y viceversa, y con esta actitud
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perdemos de vista que en esle proceso tanto el paciente como la familia estan siendo
afectados y se afeclan mutuamente.

También es muy Importante como psicologos estar con la mente abierla y
alerta, para no dejarnos seducir por una teorla o por una circunsiancia especifica, que
nos lleve a una visién miope de la persona y sus circunstancias, en vez de una vislén
mas amplia e integral. Pero también es importante ser sensibles ante las necesidades
de los enfermos cronicos y terminales cualguiera que sea la afeccién que les aqueje;
principalmente aquellos enfermos que por su estado fisico no pueden asistir a un
consultorio como en el caso que aqui nos ocupa, de los enfermos con Esclerosis
Lateral Amiotrofica, que ademas de ser enfermos desahuciados, son pacienies gque
generalmente estan recluldos en sus hogares, sin oportunidades debido a su condicién,
que en la mayoria de los casos es de dependencia tolal. Ante situaciones como ésta,
se hace necesario que el psicdlogo acuda al domicilio del enfermo, o en su caso al
hospital si realmente desea ayudar al paciente; situacién nada comin, sobre todo
cuando el enfermo estd an fase terminal. Sin embargo, sl se cuenta con la capacidad
adecuada para enfrentar los propios miedos y lemores a la muerte ademas de una
preparacién adecuada y la experiencia suficiente, no podemos escudarnos con la
justificacién de que es poco lo que se puede hacer, 0 ya para qué si el tiempo que le
queda a un paciente en estas condiciones es muy corto,

De todos es sabido que en nuestra formacion como profesionales, la
preparacidn practica en general, es escasa y en algunos casos casi nula, Se puede
estar "muy preparado” a nivel tedrico, preparacién nada despreciable, pero aungue se
cuente con mucha teorla en algunas siluaciones practicas es Insuficiente como cuando
el psicélogo tiene que asistir al paciente a domicilio o en el hospital,

Por propia experencia sé que el acudir a domicilio, o al hospital para ayudar a
un enfermo terminal es una larea miltiplemente dificil, por un sin ndmero de variables
gue estan totalmente fuera de nuestro control y esto obviamente hace que se luche
contra la corriente; refiiendome especlficamente a los enfermos afectados con ELA, el
obstéculo que personalmente considero primordial para apoyarlos psicoldgicamente,
es el hecho de la falta de su capacidad verbal que enfrentan éslos, ademas de la
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paralizacidn completa donde no pueden mover, absclulamente nada aparte de los ojos,
que en algunos casos es & anico medio de comunicacién,

La incognita es, como ayudar psicoldgicamente a un enfermo cuya forma de
expresion es dnicamente la mirada, sablendo de anlemano que dicha persona tiene
sus cinco sentidos intacles y pleno dominio de sus capacidades cerebrales; es mas,
con dichas capacidades, como la inlefigencia y la memaria agudizadas pero en un
cuerpo que desafortunadamente no responde. Anle un pancrama como ésle, la
mayorla de los profesionales de la salud, cuslguiera que sea la especialidad, cuentan
con muchos recursos intelectuales para justificar su falta de interés y disposicidn para
asislir a estos pacienles; y una de las principales justificaclones es que no se puede
hacer mucho, o casi nada por ellos. Sin embargo, se ha podido constalar por
experiencia propia que si se cuanta con interés y capacidad pero principalmente con
disposicion para ayudar a nuestros semejantes sin anleponer el lucro, se puede hacer

mucho mas de lo que se supone por estos enfermos, para disminuir su sufrimiento a
pesar de todo.

Ante hechos como ésle, cabe reflexlonar y preguniarse; nosolros como
psicologos yfo profesionales de la salud 2qué eslamos haciendo en nuestra drea y
como estames conlribuyando en la parte que nos corresponde?,
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ALCANCES Y LIMITACIONES

Frecuenlemente el area de la lerapia psicoldgica no es muy aceptada por la
poblacion en general; porgue no hay una informacidn adecuada de lo que es en
realidad el quehacer del psiclogo o psicoterapeuta, ya que la mayoria de la poblacidn
en general, o incluso profesionales de ofras dreas, y ocaslones hasta del drea de la
salud, consideran que el acudir a terapia psicolbgica es estar loco, y obviamente nadie
guiere que lo sefialen como fal; dicha creencia aumenta las resistencias ya por si
inherantes a los conflictos emocionales,

Muchas veces los profesionales de la salud emocional consideran que la
ignorancia con respeclo al ejerciclo de su érea, es exclusiva de personas de nivel
académico bajo; que no lienen conocimienlo de lo que es en realidad, una terapia
psicologica. Sin embargo, los que estamos inmersos en esla tarea, colidianamente
comprobamos que esta ignorancia lotal a veces, con respecto a la terapia psicolagica,
no es exclusiva de gente que no tiene una profesion, sino que es muy generalizada
no importa la clase social, nivel académico o creencias religiosas; se sienten
terriblemente sefialados cuando se ven obligados o comprometidos a racumir a una
lerapia psicologica, porgue les resulta vergonzoso ser "el loco de la familia® o
perlenacer a una familia de locos.

Todo lo anterior, aunado a carencias econdmicas, tiempos, distancias, y en
algunos casos barreras arquitectonicas hacen practicamente inaccesible la atencidn
psicoldgica para los pacientes con ELA y mds aln, cuando el enfermo esta paralizado,
atado a una silla de ruedas o a una cama hospitalaria, dependiendo totalmente del
cuidade de los demds y en donde en ocaciones existen condiciones econdmicas
sumamente precarias, por lo que es casi imposible que se Iraslade el paciente a un
consultorio, A tedas las barreras en contra de |a alencidn de éstos enfermos se une
ademas, el crilerio del psicdlogo o profesional de la salud, cualquiera que sea su 4rea.
En general, salimos de la Universidad con una formacion e infermacidn equivocada de
la realidad, en el sentido de cémo y dénde serd la practica profesional; de tal manera
gue siempre esperamos y estamos convencidos firmemente, porgue eso es lo que



aprendemos en nuestra formacién profesional, que el paciente s guien tiene siempre
al consultorio y no al contrario; en &l caso de los psicdlegos generalmenle se nos
ensefia que para que la psicoterapia sea efecliva liene que ser asl. Es muy cdmoda
esla postura del profesional de la salud; tralese de psicalogo, medico o lerapista fisico;
cuando el paclente viene a él, porque esta en "errenc segura”® y por novalo gue sea,
en muchas situaciones liene cierlas ventajas ademas de los dividendos, Sin embargo,
no puede esperar lo mismo cuando es necesario que &l vaya al amblente del enfermo,
sl es que realmente desea ayudar y estd dispuesto a afrontar cualquier tipo de
situaciones adversas,

Considero importante reiterar que todes los obstaculos hasta agqul mencionados
son pequenos, comparados con el problema de la comunicacion verbal es decir, la
incapacidad que tienen estos enfermos para hablar en su mayoria. Ademas en estados
muy avanzados de la enfermedad, los paclentes estan tolalmente paralizades sin
poder mover absclutamente nada aparte de los ojos, lo que dificulta adn mas la

comunicacién ya que no pueden valerse ni siquiera de la mimica para hacerse
entendar.

E! pancrama es desalentador porque hasta el momento no se ha encontrado
algin meélodo practico que pueda servir de instrumento para que eslos paclenles
puedan comunicar de alguna manera, sus pensamientos y sentimientos; y también por
esle motivo es casl logica y natural la actitud de algunos psicologos y olros
profesionales de la salud, en cuanto su creencia de que es casi nada lo que se
puede hacer por los enfermos en eslas condiciones. Sin embargo, a través de
experiencias propias he podido constatar que no imporla en qué condicionas fisicas se
encuentre el paclente, siempre hay algo que se puede hacer para disminuir su
sufrimiento, principalmente en las dreas emocional y afectiva, aunque a veces sea
hasta el 0ltimo momento de su vida, Cuande el enfermo es alendido oportunamente
por un profesional habil, en la mayorla de los casos logra reconciliarse consigo mismo y
con el mundo que lo rodea, y a menudo logra la tranquilidad y muere en paz.

Lamentablemente no se puede decir lo mismo en todos los casos, pues no todos
los enfermos logran trascender los estados de impatencia y desesperacién y se revelan
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hasta el dltimo instanle de su vida y mueren con gran sufrimiento, llenos de ansiedad,
angustia y resentimientos, Pero a pesar de todo esto, se puede hacer mucho mas por
elios, de lo que se supone, cuando existe capacidad e interés pero sobre lodo,
disposicién para ayudar a los demas si realmenle se tiene vocacion de servicio, y no
se antepone el lucro; no importa cuantos obstaculos se interpongan; finalmente nos
damos cuenta que la batalla por dificil que haya sido valid la pena.

“No me dejes buscar allados #n @ campo de la batalla diarls de la vida, como no ses ml propis
fuarza. Mo me dajas pedir proleccidn ants |os peilgros, sina valar para afrontarios".

Tagare
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