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PRÓLOGO

La Esclerosis Lateral Am iotrófica (ELA),es una enfermedad de l 
sistema nervioso central, de causa desconocida, que provoca una 
degeneración de las cé lulas nerviosas-neuronas de la corteza cerebral, 
tronco de l encéfalo y médula esp inal. 

Como consecuencia de e llo, funciones como: andar, escrib ir, hab lar, 
tragar o resp irar; se ven afectadas.

En la evolución de la ELA , los CUIDAD OS que se d ispensan al pacien-
te tienen una especial re levancia y tanto e l entorno fam iliar como e l 
méd ico son esenciales. En su interre lación g lobal juega un pape l 
importante las asociaciones de pacientes, en este caso ELA Andalucía.  
La  esfera méd ica debe ser un equipo multid iscip linar formado por un 
neurólogo, psiquiatra, psicólogo, neumólogo, nutricionista, d igestólogo 
y rehab ilitador. Ahora b ien poco cam ino andaríamos, sí no fortalecemos 
y m imamos al  paciente y a su fam ilia. 

Para e llo creo que esta gu ía de 
, es un buen instrumento.

APO Y O E M O CIO N AL Y 
PSIC OLÓ GIC O EN LA ELA

José M aría Benítez M oya
M éd ico Neumólogo de l Hosp ital Virgen Macarena de Sevilla

Soc io fundador de ELA ANDALUCÍA
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INTRODUCCIÓN

Con esta guía, iniciamos la primera de lo que pretendemos sea, una 
serie de pub licaciones sobre las reuniones que estamos llevando a cabo 
en esta asociación.

Las jornadas son un encuentro entre profesionales con las que 
pretendemos adquirir, consensuar y estructurar conocim ientos que nos 
ayuden a llevar la prob lemática que la enfermedad tiene , pero todo seria 
incomp leto si no llevamos estos conocim ientos a todo e l colectivo que 
forman los enfermos de ELA y su entorno, que por las características de 
la enfermedad hace que no puedan asistir en un gran número de casos.

Cump limos por e llo e l primer ob jetivo de las m ismas, esto es la 
comunicación d irecta con los presentes en e l acto. Nos queda la segun-
da y es que esta llegue a los que están en sus casas y no han pod ido 
venir. Esta guía resume y exp lica lo que allí pasó.

Por todo lo anterior comp letamos e l ciclo poniendo en un documento  
todo lo expuesto en las jornadas,  resum ido e interpretado  por Patricia 
García Luna, psicóloga y coord inadora de ELA ANDALUCÍA .

Esta es la segunda reunión que hemos ce lebrado sobre temas 
re lacionados con la ELA , y en e lla hemos intentado hacerlo sobre uno de 
los temas que más prob lemas y preocupaciones causa, en e l transcurso 
de la enfermedad .

Estos son como sabemos, e l d iagnóstico, la aceptación de l m ismo, y 
e l cam ino dentro de la enfermedad en e l que perdemos capacidades 
para las actividades de la vida d iaria, todo lo anterior p lantean un verda-
dero terremoto de emociones y desesperanzas, en e l afectado y la 
fam ilia.
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E l apoyo psicológ ico nos ayuda a llevar esta carga dándonos pautas y 
reflexiones para m itigar en lo posib le las d istintas etapas que nos toca 
recorrer.

En estas Jornadas hemos contado con los profesionales que dentro 
de l mundo de la ELA son referentes a nive l nacional, como son Don 
Juan Cruz, conocido experto en e l tema de la ELA , M ª Jesús Rodríguez 
Gabrie l Coord inadora y psicóloga de ADELA m iembros de l grupo de 
Trabajo en Enfermedades Neurodegenerativas de l Coleg io Oficial de 
Psicólogos de Madrid que conoce b ien a los enfermos por su contacto 
d iario con e llos, y tamb ién con Doña Em ilia Prado, Psicóloga C línica,  
profesional que vivió dentro de su prop ia fam ilia este d iagnóstico, 
desde aquí nuestro más profundo agradecim iento por su colaboración, 
ya que sabemos la d ificultad que imp lica hab lar de los sentim ientos 
personales vividos. De la m isma forma agradecer e l apoyo de ADELA 
España y de la presencia de su presidenta Adriana Guevara de Bornais, 
que hizo e log ios de la organización de las jornadas.

Desde aquí dar las gracias a todas las personas que han colaborado 
en  e l desarrollo de las jornadas y  por e llo de esta guía.

 Especial mención a José y Patricia. Sin e llos esto no habría sido 
posib le .

 Un fuerte abrazo para todos de 

Joaquín Peña
Presidente de ELA ANDALUCÍA
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1AFECTADO

Guía de apoyo emocional y psicológico 

Los primeros síntomas com ienzan con una leve perd ida de movilidad , una 
ronquera o una simp le deb ilidad muscular, por e llo salvo e l que tiene antecedentes 
fam iliares de ELA acude al méd ico sin esperar en ningún caso este d iagnóstico.

Tendríamos que considerar que e l impacto de este d iagnóstico no es igual a 
todas las edades, aque llos a los que afecta  mas jóvenes sue len mostrar una menor 
aceptación y un mayor desconcierto con la perd ida de l b ienestar psicosocial que 
esto imp lica, no solo para e l afectado sino para todo su núcleo fam iliar.

Son muchas las facetas que debemos mod ificar pero podríamos destacar  que 
las tres primord iales a las que debe enfrentarse un paciente con ELA son:

Afrontar lo que significa e l hecho de padecer una enfermedad y buscar una 
actitud con que encararla.

 Aprender a depender físicamente de otro.

 Aprender a expresar sus sentim ientos a lo largo de las d istintas etapas de 
evolución de la enfermedad 

a . 

b .

c .
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1.1 ACTITUD ANTE LA ELA Y MODOS DE AFRONTAMIENTO
Una de los aspectos que más entristecen y due len es pensar los motivos por los 

que nos afecta una enfermedad tan dura. Si ya es d ifícil asum ir una patolog ía como 
esta, pensar “por qué me ocurre esto a m í”, “quién me ha mandado esto”, “sentirse 
culpab le por estar enfermo” es muy doloroso y en ciertos momentos más devasta-
dor que la prop ia enfermedad . Podríamos decir que la respuesta que cada uno 
encuentre será la me jor, según sus vivencias y creencias, será la buena desde e l 
punto de vista moral , ético o re lig ioso pero no debemos olvidar que su causalidad 
es desconocida y no podemos culparnos por e llo.   

En muchas ocasiones nos  alivia e l hecho de poder hab lar de estos temas, 
buscando creencias que nos ayuden a quitar parte de l peso moral, que a veces le 
damos a la enfermedad . 

Durante todo e l proceso de la ELA ,  atravesamos d istintas etapas, y estas nos 
deben servir  para aprender, para poner en juego nuestro potencial y nuestros  
recursos y para hacerse , si cabe , me jor persona. 

Llegar a esto no es fácil, porque aunque  -en general-, todos  sabemos que la 
actitud con  que la persona afectada de una enfermedad la encara es fundamental; 
sue le ocurrir que llegar a la postura adecuada, cuando es uno e l que la padece ,  no 
es nada fácil. Se hace  necesario transitar muchas etapas en e l cam ino y es tentador 
quedarse estancado en alguna de e llas. La primera etapa que se vive es resistirse al 
d iagnóstico, algo bastante recurrente en su proceso. 

Es importantísimo,  no llegar a entrar en este juego tan autodestructivo. Todas 
estas etapas (ira, depresión, negación…), son las que sue len ocurrir por lo general 
en un proceso de enfermedad , para poder llegar a lo único que sirve de verdad: 
ACEPTAR lo que a uno le está pasando para afrontarlo y poner en juego todos los 
recursos posib les.  Es preciso de jar claro que estas etapas de rab ia, ira y frustración 
son parte de un proceso natural y no patológ ico.
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“Es un d ía gris, lluvioso y triste , En e l 
re loj de l salón acaban de sonar las 
d iez de la mañana. En la calle no se 
oye ni un ruido. Hoy me he levanta-
do como e l d ía. La enfermedad 
sigue avanzando. Llevo unos d ías 
como e l tiempo, no me conozco.
M e estoy de jando vencer y esto es 
lo que no puedo consentir, siempre 
he sido optim ista y he superado o 
tratado de superar todo y lo he 
conseguido . Estoy afectado de 
ELA , y para una persona que -como 
yo- siempre ha sido autosufic iente , 
es muy duro verse en una silla de 
ruedas y necesitando para casi todo 
de los demás; por eso  tengo que 
hacer volver a m í, m i ánimo opti-
m ista, hasta ahora lo he consegui-
do, por tanto tengo que desechar 
esta apatía y tristeza que me han 
invad ido. Para e llo lo primero que 
voy a hacer es evocar desde e l 
com ienzo m i enfermedad y ver que 
no es tan desesperada m i situac ión.                                                                                                    
Esta e n f erm e dad produc e  un 
estado de ánimo de abatim iento y 

MEDITACIONES de una persona 
afectada:
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es lo que hoy me está pasando a m í. Y no puede ser ya que hasta ahora he venc ido 
cada vez….” 
Tenemos que buscar e l cam ino hacia la aceptación.

En este cam ino hacia la aceptación, uno de los aspectos que más nos beneficia 
es buscar lo que puedes aprender en estas cond iciones y d isfrutar de lo que sí  
puedes hacer  en cada momento. 

Existe un libro,  “ Martes con m i vie jo profesor”,  escrito por e l alumno de un 
profesor de sociolog ía afectado de  ELA , que refle ja las conversaciones que ambos 
mantuvieron durante los últimos meses de la enfermedad de este . En e l libro 
cuando e l profesor es preguntado acerca de cómo consigue aceptar una enferme-
dad tan d ifícil como la ELA , responde : “He tomado una decisión profunda desde e l 
d ía que salí de la consulta de l méd ico con esta espada suspend ida sobre m i cabeza. 
M e pregunté : ¿voy a consum irme , desaparecer y retirarme de l mundo como hace la 
mayoría de la gente  o voy a sacar e l me jor partido posib le al tiempo que me quede? 
Y me respond í que iba a vivir, o al menos a intentarlo, tal como quiero: con d ignidad , 
con valor, con humor y con compostura. A lgunas mañanas lloro mucho y estoy de 
due lo por m í m ismo. A lgunas mañanas estoy muy enfadado y muy amargado…. M e 
entrego a estas emociones, me doy un baño en e llas,… Pero no perm ito que duren 
demasiado, les pongo un lím ite y les pongo un nombre y me d igo esto es dolor, esto 
es enfado y no voy a de jar que me atrapen,…. Después, me levanto y me d igo          

La fe licidad la da los pequeños momentos, víve los

     En este sentido, debemos entender que tamb ién necesitamos momentos de 
pe lea y de dolor, cada uno expresándolo de la forma o manera que me jor sabe ; para 
después, salir a buscar aprend izajes nuevos, maneras de seguir ade lante . Un reto 
importante que debemos marcarnos es: d isfrutar de muchos aspectos de la vida 
que nunca nos hab íamos p lanteado por ser personas demasiado ocupadas o 

Q U I E R O  V I V IR    
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simp lemente porque no éramos capaces de apreciarlas.

    Culturalmente todo nos enseña que tenemos que ser autónomos e independ ien-
tes como un gran valor, pero apenas se escucha nada de la importancia que tiene e l 
saberse reconocer los lím ites con hum ildad y d ignidad , éstos se tratan con desdeño 
como si no tuviéramos derecho a tener lim itaciones, cuando por nuestra cond ición 
humana es lo más cercano que tenemos, padezcamos una enfermedad o no. 

Todos sabemos e l daño que nos podemos provocar, por las tendencias perfeccio-
nistas que se nos inculcan desde pequeños, e l vivir como algo vergonzoso los 
“achaques”. A l princip io, de esta enfermedad nos caeremos varias veces y más que 
por e l golpe en sí, sufrimos por “este sentido de l rid ículo”, de la indefensión que 
sue le inundarnos .Debemos apreciar la ayuda que en estas ocasiones recib imos de 
los demás y valorar la amab ilidad de las personas. 

Creo que , más allá de los d isfrutes que imp iden las incapacidades de la enfermedad , 
una de las cosas que más afecta –a la persona que la padece -  es vivir estas lim ita-
ciones como si fueran vergonzosas por sí m ismas, así como e l hecho de no saber 
depender de otros. 

   

V i v e s  l a  v i d a  d e  o t r a  f o r m a

S i p u d i é r a m o s  li b e r a r n o s  d e  c i e r t a s  c a r g a s  e d u c a c i o n a -
l e s ,  q u e d a rí a m o s  m á s  l i b r e s  e  í n t e g r o s  a n t e  l a  e n f e r m e d a d  
y  l a  v i v ir í a m o s  d e  f o r m a  d if e r e n t e .

1.2 APRENDER A DEPENDER 
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1.3 EXPRESIÓN DE LOS SENTIMIENTOS QUE SE SUCEDEN EN LAS DISTINTAS 
FASES DE LA ENFERMEDAD.

B á s i c a m e n t e  n o s  c u e s t a  
co m part ir lo qu e  nos esta 
pasando, la tristeza, e l dolor y la 
d e s e s p era c i ó n .  E n  m u c h a s 
ocasiones evitamos preocupar a 
los demás y por e llo nos introdu-
cimos en una esp iral de silencio, 
es prioritario no negarnos a 
nosotros m ismos los sentim ien-
tos que nos genera e l conoci-
m iento de la enfermedad sin 
tampoco recrearnos en e llos.

Po dr í a m o s  a b o rd a r  e s t a  
expresión de los sentim ientos 
desde dos perspectivas d iferen-
tes:

sabemos que 
expresar lo que uno siente , alivia, 
cuando uno está triste y puede 
llorar, e l llanto nos ayuda a 
conseguir la calma; Una frase de 
A l e j a n d r a  Va l l e j o  N á g e r a ,  
psicóloga y escritora, nos d ice : 
“Las lágrimas son la med icina 

N o  p o d e m o s  r e c r e a r -
n o s  e n  n u e s t r o  d o l o r
- A f e c t a d o  
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que produce e l cuerpo cuando uno está triste”. Tamb ién podemos pensar que hay 
que ser muy valiente para atreverse a llorar y a mostrar las vulnerab ilidades.

“E llos no sue len comprender lo que esta pasando y tienen d ificultad para expre-
sar sus temores. Necesitan cariño, seguridad y tamb ién, poder entender, expresar 
sus sentim ientos”

a veces cuando e l prop io afectado impone un muro de silencio se 
produce una incomunicación más dolorosa y lim itadora para los fam iliares que e l 
hecho de aliviarlo con nuestro apoyo, si e l afectado hub iera querido compartir con 
nosotros sus dudas, m iedos e incertidumbres.

De todos modos, y a pesar de que teóricamente sabemos que es me jor hab lar, 
puesto que nos desahogamos, no debemos menospreciar que tamb ién es muy 
importante para una persona s e n t i rs e  r e s p e t a d o  por cómo uno e lige y puede 
afrontar su vida, porque no sólo es cuestión de voluntad poder hacer las cosas, a 
veces son muchas las barreras emocionales que uno necesita atravesar. 

Saberlo, sirve para poder respetar me jor su silencio cuando deciden callar, a 
pesar de que cuando tengamos oportunidad  les animemos para que hab len .Nos 
debe  ayudar, respetar y pensar que es su decisión tomar esa actitud y que nuestra 
presencia a su lado le basta en esos momentos.

En este sentido, al princip io de la enfermedad , hab itualmente nos cuesta más 
animarles a que se expresen porque no quieren emocionarse y nosotros tampoco. 
Es por esto, que debé is aprovechar cuando os sintáis fuertes para tomar las decisio-
nes  que necesité is asum ir, si se da e l caso;  dar pasos en la d irección de expresaros 
para poder transm itir lo que os ayuda y así haber tomado determ inaciones sobre 
ciertos aspectos, que después os tranquilizaran.

Callar e l dolor  no lo hace desaparecer y llorar ayuda a d igerir me jor las fases que 
pueden venir después. 

- F a m il i a  

L a s  l á g r i m a s  e s t á n  a h í  y  m e j o r  a f u e r a  
e n  c o m p a ñ í a ,  q u e  a d e n t r o  e n  s o l e d a d .
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Cada persona tiene una forma d iferente de encarar los prob lemas y los aconteci-
m ientos tanto positivos como negativos, que supone e l hecho de vivir, y esto 
depende en gran med ida, de su prop ia id iosincrasia y de sus experiencias vitales 
anteriores, así como de los soportes emocionales con los que cuente .

Por e llo las personas que antes de la enfermedad ya tenían una baja tolerancia a la 
frustración les van a d ificultar más e l proceso de aceptación que aque llas personas 
con un perfil de personalidad más optim istas y resolutivos.

En la ELA los estados emocionales se movilizan mas en las fases iniciales, al 
recib ir e l d iagnóstico, en situaciones de crisis, camb ios o perd idas de capacidades, 
ante la toma de decisiones por med idas terapéuticas extraord inarias y en las fases 
avanzadas de la enfermedad , debemos mencionar que cada enfermo de ELA es 
único y por lo tanto evolucionan de forma d istintas, en ocasiones e l proceso puede 
llegar a estab ilizarse durante años en algunos pacientes.

Por las comp licaciones d iagnósticas en la ELA , pueden haber transcurrido meses 
o años hasta recib ir e l d iagnóstico de ELA y por e llo haber pasado por numerosos 
especialistas y vivir momentos de gran incertidumbre y tiempo sin recib ir los 
tratam ientos de soporte adecuados. Aceptar e l d iagnóstico no es ni fácil ni sencillo, 
no solo para la persona d iagnosticada de ELA , sino tampoco para sus fam iliares más 
cercanos. Hab itualmente e l paciente de ELA sue le entrar en un proceso de desreali-
zación en sus fases iniciales en donde percibe que nada de lo que le esta ocurriendo 
es real y fantasea con un error méd ico en e l d iagnóstico o sencillamente que tendrá 
una me joría, no debemos ob ligarles en estos primeros momentos a ver la realidad 
puesto que esto es una estrateg ia adaptativa de negación emocional,  que la prop ia 
persona desarrolla para amortiguar e l impacto emocional.

Hay solo ciertas pautas que nos pueden facilitar e l proceso de adaptación al 
d iagnostico, y debemos entender que cada persona y cada fam ilia son  d iferentes y 
por lo tanto tendrán que personalizarse para cada caso.

1.4 PAUTAS PARA LA ACEPTACIÓN DEL DIAGNÓSTICO
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 Debemos tener en cuenta que cada persona necesitamos un tiempo 
para aceptar una noticia que suponga un gran impacto en nuestra vida.

Es fundamental que nos demos  e l tiempo que necesitemos, para 
aceptarla.

E l hecho de vivir en si m ismo, imp lica desde que nacemos, empezar 
a asum ir pérd idas: de jamos atrás la infancia, la adolescencia, la juven-
tud….e llo nos supone aprender a de jar atrás todo lo que de positivo 
tenían estas etapas, e ir aceptando las nuevas.

Cada vez que perdemos algo irrecuperab le , hacemos un due lo por 
e llo. Este hecho es necesario aunque tamb ién debemos considerar las 
ganancias que con las experiencias vamos adquiriendo.  

La ELA generalmente no afecta a las capacidades cognitivas e 
inte lectuales, por lo que  perm ite seguir siendo quienes eran y esto es 
muy importante , tanto para los afectados como para las personas que 
les rodean,  y que esperan seguir reconociendo en e l afectado de ELA  a 
la persona que siempre fueron.

Aprended a re lativizar e l tiempo, y a vivir aprovechando los momen-
tos de l d ía a d ía. 

Intentar evitar que la ELA se convierta en la protagonista de vuestra 
vida y la controle .

Potenciar y cuidar la comunicación emocional. 

Es me jor comunicarse que aislarse .

Compartir que vivir con llantos silenciados.

La información a la ignorancia.

g
g
g

g

g

g
g
g
g
g
g
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g
g
g
g
g

g
g

Exp licación d irecta que por terceros.

La realidad a la d istorsión de la imag inación.

Ayudar a afrontar los m iedos que negarlos.

Adaptarse y aceptar la realidad que vivir contra e lla.

Evitar e l asilam iento, que es uno de los mayores y mas importantes 
enem igos de nuestro equilibrio psicológ ico, pero en e l caso de la ELA , 
la “tentación de aislarse y no querer saber nada de l mundo”, está 
presente con demasiada frecuencia, deb ido en buena med ida, a las 
lim itaciones físicas que conlleva la enfermedad .

Buscar todas las ayudas emocionales que se puedan.

Por último, tener siempre muy presente , lo importantes que sois para 
las personas que os quieren y que necesitan que luché is para seguir 
siendo los m ismos que erais antes de l d iagnóstico de la enfermedad .

22

E l  t i e m p o  e s  u n  c o n c e p t o  r e l a t i v o  d i s f r ú t a l o  h o y
Decía e l Dr. Marañón “Hay que buscar mas al hombre en la enfermedad que la 

enfermedad en e l hombre . Cada enfermedad es un mundo, pero lo es porque cada 
hombre es d iferente a los demás; en tanto que la enfermedad es siempre igual a si 
m isma”.

ELA Andalucía



1.5 INTERVENCIÓN PSICOLÓGICA-TRATAMIENTO

1 .  

2 .

Es esencial tras recib ir e l d iagnóstico y para la me jor aceptación de las d istintas 
fases, contar con  un especialista de la psicolog ía, dar apoyo no solo al afectado sino 
tamb ién para e l resto de m iembros fam iliares y muy especialmente al cuidador 
principal.

Todo ca m b io nos 
altera y e l estado de caos y 
desorganizac ión emocio-
n a l  a l  q u e  p o d e m o s   
vernos  sometido debe 
encontrar una resolución 
adecuada sino podemos 
desembocar en procesos 
p a t o l ó g i c o s ,  a l g u n o s  
incluso pueden aparecer 
pasado mucho t i e m po  
d espués a l estado d e 
crisis.

Existen d iferentes formas 
de Intervención o trata-
m i e n t o  p s i c o l ó g i c o ,  
podemos d ivid irla en las 
siguientes fases:

E n t r e v i s t a  y  
valoración d iagnóstica

 P s i c o t e r a p i a  
b r e v e / i n d i v i d u a l / p ar e j a  
fam ilia

23
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Grupos de apoyo

  Multifam iliar

  Autoayuda (pacientes)

  Due lo

Este  de l que podemos beneficiarnos, nos va a 
perm itir:

3 . 

·

·

·

A P O Y O  P S I C O L Ó G I C O
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g
g
g

g
g

g
g
g

Recib ir información y orientación para facilitar la adaptación a la 
enfermedad , a los camb ios y superar los momentos críticos.

Facilitar la toma de decisiones y autocuidados ante tratam ientos de 
soporte , med idas extraord inarias. 

Ayudar a mane jar y me jorar los estados afectivos y emocionales, la 
comunicación, control de síntomas psíquicos, efectos secundarios de l 
estrés y gestión de l sufrim iento.

Fomentar re laciones sociales/ fam iliares y que la persona afectada 
participe en las actividades y decisiones fam iliares.

Maxim izar recursos personales internos, externos y esp irituales que 
potencien la percepción de control, la solución de prob lemas y decisio-
nes vitales.

Ayudar a mantener e l mayor número de referencias posib les, 
actividades y estimular la autonom ía, autoestima.

Facilitar formación y hab ilidades psicológ icas de afrontam iento, 
autocuidado y “resp iro”.

Apoyo y comunicación emocional.
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¿?conclusiones
Es muy importante para una persona  por cómo e lige y 

afronta su vida.

Es prioritario no negarnos a nosotros m ismos los sentim ientos que nos 
generan e l conocim iento de la enfermedad sin tampoco recrearnos en e llos.

Callar e l dolor no lo hace desaparecer y llorar ayuda a d igerir me jor las fases 
que pueden venir después. 

Las personas que antes de la enfermedad ya tenían una baja tolerancia a la 
frustración, les van a d ificultar más e l proceso de aceptación que aque llas personas 
con un perfil de personalidad más optim istas y resolutivos.

Evitar e l asilam iento, que es uno de los mayores y más importantes enem igos 
de nuestro equilibrio psicológ ico.

Cada uno tiene su tempo para la aceptación de l d iagnóstico.

a a a a 
a a 

s e n t ir s e  r e s p e t a d o
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2CUIDADOR
E l cuidador principal hab itualmente se se lecciona de forma natural y no siempre 

tiene tiempo o apoyo por parte de l resto de m iembros fam iliares para prepararse 
emocionalmente ante la situación a la que se debe hacer frente . Sentir que se está 
haciendo lo que debe sin tomar una actitud evitativa ayuda al cuidador a encontrar 
solución a toda la prob lemática que d ía a d ía se le pueda ir presentando.

Son numerosos y variados los retos que se les presentan pero básicamente 
destacamos los tres principales:

  Satisfacer las necesidades físicas y emocionales de l paciente .

  Mantener e l funcionam iento fam iliar con la máxima normalidad posib le . 

  Ayudar a mane jar las preguntas sin respuesta.

Uno de los ob jetivos específicos de l acompañam iento a personas depend ientes, 
y como en e l caso de la Esclerosis Lateral Am iotrófica, con un deterioro progresivo 
de sus funciones, es precisamente e l acompañam iento en e l mane jo de la angustia 
que esto imp lica.

2.1 RETOS DEL CUIDADOR

·

·

·
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Una de las preguntas que presentan una mayor d ificultad es la que se refiere al 
sentido de la situación por la que la persona está pasando. La d ificultad reside en e l 
hecho de que hay preguntas que no se formulan para ser contestadas, sino para ser 
vividas .Emergen como una necesidad de l ser humano, y su única finalidad es ser 
escuchadas por quien las está p lanteando.

Acompañar a vivir las preguntas que no tienen respuesta, a compartirlas, quizás 
sea e l modo más sab io de e laborarlas.

Los fam iliares se convierten en un e lemento clave , ya que su participación activa 
durante e l proceso de adaptación a las nuevas cond iciones vitales, determ inarán e l 
ajuste y la aceptación de las nuevas cond iciones de dependencia de l afectado.

La imp licación de los fam iliares en los cuidados de l enfermo es decisiva y funda-
mental, ya que son e llos los que pasan la mayor parte de l tiempo junto al afectado, 
ya sea en e l hosp ital o en su hogar. Además, serán e l principal punto de apoyo a la 
hora de paliar los efectos de las pérd idas de funciones, de imagen, de aspectos 
físicas..., que se pueden estar produciendo en e l paciente de ELA .

La fam ilia se convierte en e l principal punto de apoyo emocional y de cuidados, 
siendo muy d ifícil sustituirla.

Incluso cuando se le facilita ayuda externa a la cuidadora principal, esta ya sea por 
sentim ientos de culpab ilidad o simp lemente no confían en los cuidados que le 
pueda dar otro/a persona no perm ite la entrada de ayuda externa.

Tamb ién nos encontramos que entre e l cuidador principal y e l prop io afectado se 
estab lece un vínculo de dependencia absoluto siendo esto comp letamente destruc-
tivo para la salud mental de ambos.

D iversas investigaciones han demostrado que las fam ilias que están a ltamente 
trastornadas por la presencia de un fam iliar enfermo, tienden a potenciar la depre-
sión de l cuidador principal.
E l  c u i d a d o r  p r i n c i p a l  s u e l e  m o s t r a r  s e n t i m i e n t o  d e  i n c o m p r e n s i ó n
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claridad . Incógnitas que solo e l paso de l tiempo  logrará despe jar. 

 Aunque lleguemos a una situación de aceptación 
esto no imp lica que e l ser humano pueda tener  a veces sus momentos de crisis y  lo 
que se cre ía superado se vue lva a sentir  pero en menor intensidad .

Nos atreveríamos a hab lar de una sexta fase para referirnos a la situación de l 
cuidador principal una vez finalizada la enfermedad .

 Se emp ieza a reconstruir activamente la vida. La persona 
vue lve a centrar la atención en si m ismo y a sus prop ias necesidades  Esta etapa es 
como aprender a cam inar. La persona se siente me jor pero necesita construir su 
fortaleza  y la seguridad en si m isma. 

Pueden solaparse y mezclarse entre sí estas etapas, pero lo que sí hay  que saber 
es que para comp letar e l proceso de aceptación hay que experimentarlas todas en 
mayor o menor med ida.

Tras ese d iagnóstico en e l entorno fam iliar pueden generarse las siguientes  
actitudes antes de la aceptación:

Conocim iento: saber que es la enfermedad .

Personal: sentim ientos de choque y m iedos.

Interpersonal: dar y tener soporte de la pare ja y fam ilia.

Informal: identificar las modalidades aprop iadas de tratam iento.

Social-Integrativa: comunicar e l d iagnóstico a la comunidad , 
vecinos, etc. Este último aspecto no debemos menospreciarlos 
puesto que una gran fuente de estrés para las fam ilias es la respues-  
ta social a la enfermedad .

¿P o r  q u é  a  m i? R a b i a  c o n t r a  t o d o .  
A l  q u e  m a s ,  a l  c u i d a d o r

A b a t i m i e n t o  y  D e p r e s i ó n
5 . 

6 . Reconstrucción.

a . 

b . 

c . 

d . 

e . 

Aceptación o Resignación.
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Aunque los estud ios ind ican que la mayoría de los enfermos no sue len presentar 
trastornos clínicamente significativos que requieran intervenciones terapéuticas 
especializadas, la enfermedad contribuye a crear una  perturbación emocional en e l 
paciente que la sufre , en sus personas más cercanas, que puede llegar a provocar 
consecuencias adversas en la conducta de afrontam iento y en e l clima comunica-
cional de todas las personas imp licadas: paciente , fam ilia y redes sociales. 

Estas d ificultades parecen producir situaciones de aislam iento como e l fenóme-
no denom inado “consp iración de silencio”.

Por e llo es fundamental desarrollar estrateg ias de afrontam iento que nos lleven a:

  Mane jar la situación: resolviendo prob lemas o buscando ayuda.

 Mod ificando e l significado o evaluación de la situación: (focalizándose en e l 
crecim iento de la prop ia existencia, encuadrando la situación de otro manera etc.)

 Mane jar los síntomas de l estrés: (buscar soporte social, encontrar momentos 
para expresar frustraciones…)

Ya que si no controlamos los síntomas de l estrés comenzaremos a mostrar 
lab ilidad emocional,  reducción de la participación social e incluso nuestra re lación 
con e l prop io afectado se podría ver deteriorada.

 

E l proceso comunicativo ayuda a reducir e l sufrim iento de las fam ilias y contribu-
ye a su b ienestar, ya que la comunicación juega un pape l fundamental en la calidad 
de vida de los enfermos y fam iliares en particular.

En estos casos la comunicación aparece como e l vehículo de transm isión de l 
apoyo social y de l apoyo emocional hacia e l paciente y fam ilia, ya que es un e lemen-
to facilitador y esencial de l afrontam iento de esta ante la enfermedad , además de 
reducir la percepción de incertidumbre , ayuda a reducir tamb ién la ansiedad .

·
·

·

2.3. LA COMUNICACIÓN CUIDADOR – AFECTADO
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A veces mostramos actitudes evitativas para no enfrentarnos a la enfermedad .

Es fundamental entender que tamb ién estamos cond icionados por la historia 
anterior (antes de l d iagnóstico) de l clima fam iliar, las re laciones de conflicto o 
d istancia entre e l cuidador y e l afectado o entre si con otros m iembros de la unidad 
fam iliar. 

Dentro de la comunicación tenemos e l lenguaje no verbal, que es e l lenguaje de l 
cuerpo que se em ite consciente o inconscientemente y representa una gran parte  
de la comunicación. Las claves que exponemos son de utilidad no solo para la 
re lación cuidador-afectado sino tamb ién para e l méd ico-paciente .

Los aspectos que más debemos cuidar son:

 la me jor posición es sentado, ind ica 
proxim idad y e l m ismo nive l en la comunicación cuando estamos hab lando con una 
persona depend iente de una silla de ruedas.

no es lo m ismo oír que escuchar. La escucha debe ser 
activa. Con las características que esta imp lica.

 es imprescind ib le ded icar 
tiempo a hab lar con e l afectado  para conseguir una re lación de confianza y de  
apoyo mutuo.

esta debe ser siempre positiva, pero tamb ién siempre realista.

 e l contacto físico con e l afectado ind ica proxim idad y confianza 
cuando esto es recíproco, perm ite transm itir e l mensaje de alivio a quien está en 
med io de la duda, la soledad y e l m iedo. Si es en una sola d irección esto refle ja 
d istancia.

muestra la actitud o estado emocional de la persona. La 
sonrisa es importante , acoge , invita y abre canales de comunicación.

 e l movim iento repetitivo muestra nerviosismo e 

Posición del cuerpo de pie o sentado :

A tención y escucha :  

El t iempo que se dedica al lenguaje y comunicación :

Actitud :  

Contacto físico :

La expresión facial :  

G estos y posturas corporales:
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i m p a c i e n c i a ,  y  l o s bra zo s 
c r u z a d o s  p u e d e n  i n d i c a r  
desconfianza y ale jam iento.

 debe ser 
flexib le .

refle ja la 
autoconfianza, estado de ánimo 
y serenidad .

 
esto varía según la confianza y e l 
grado de intim idad . E l acerca-
m iento debe ser progresivo y 
mutuo, y comb inarse con e l 
aumento de la intim idad y la 
confianza entre los e lementos 
de comunicación.

Estos son algunos aspectos 
fundamentales a cuidar a la hora 
de estab lecer una comunica-
ción afectiva con e l afectado, en 
c i e rt a s  o c a s i o n e s  n u e s tro  
l e ngua j e  c orp ora l ,  no  nos 
acompaña con e l verbal, lo que 
puede provocar d if icu ltades 
para entab lar una comunicación 
empática dando lugar a malen-
tend idos.

T ono d e v o z :

M odo de andar:  

Proximidad y orientación :
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Para desarrollar unas hab ilidades de comunicación adecuadas debemos tener en 
cuenta: 

Escucha activa

Empatía

 Evitar paternalismo y excesiva emoción

Evaluar e l grado de información que se le debe dar

Identificar lo que sabe , quiere saber y le preocupa 

Hay que tener en cuenta que la comunicación es una herram ienta terapéutica 
esencial que da acceso al estado de autonom ía, al consentim iento informado, a la 
confianza mutua, a la información y seguridad que e l enfermo necesita. Tamb ién 
perm ite la coord inación efectiva entre e l equipo terapéutico, e l afectado y la fam ilia. 

La fam ilia debe asim ilar que es fundamental la comunicación con e l contacto 
físico, con la m irada, a no negar la realidad ni ocultarla al afectado . 

Es necesario que se comuniquen con e l equipo terapéutico, para conocer y 
entender e l proceso prop io de la enfermedad (síntomas, tratam ientos) y para 
expresar sus temores y m iedos. Deben tener e l apoyo de l equipo terapéutico y 
tenerlos en cuenta a la hora de la toma de decisiones, así la prop ia fam ilia no se 
sentirá responsab le de los pasos que se vayan tomando. 

Es fundamental que los cuidadores de enfermos de ELA reciban formación para 
poder atenderlos adecuadamente y a su vez aprender a cuidarse a si m ismos y 
tampoco podemos menospreciar la importancia que tiene e l reconocim iento que 
debemos hacer de la enorme labor que llevan cada d ía.

2.3.1. Aproximación al afectado: hab ilidades de comunicación

·  

·  

·  

·  

·  

E v i t a r  p a t e r n a li s m o s  y  e x c e s i v a  e m o c i ó n

R e c o n o c e r  l a  l a b o r  q u e  h a c e n  c a d a  d í a  l o s  c u i d a d o r e s
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2.4. REPARTO FAMILIAR DE LOS CUIDADOS 

g  

A lgunas fam ilias, ante una enfermedad neurodegenerativa , se encuentran bajo 
mucha tensión y se sienten incapaces de poder llevar a cabo las demandas de l 
paciente , tanto emocionales como físicas.

Según Marrero y col. la claud icación fam iliar es “ la incapacidad de los m iembros 
de una fam ilia para ofrecer una respuesta adecuada a las múltip les demandas y 
necesidades de l paciente . Esta se refle ja en la d ificultad de mantener una comunica-
ción positiva con e l paciente , sus fam iliares y e l equipo de cuidados. No todos los 
m iembros de l grupo fam iliar claud ican a la vez; unos pueden responder con un nive l 
deficiente y ser compensados por otros que se mantienen fuertes y b ien orienta-
dos”

Existen d iferentes tipos de claud icación fam iliar respecto a ciertos m iembros de 
la fam ilia, clasificándolos en:

Abandono precoz: generalmente por una información dada que produce un 
fuerte impacto psicoemocional, lo que da lugar a una respuesta negativa de la 
realidad . En este caso no se siguen las ind icaciones ni tratam ientos de l méd ico 
pensando que será un error de l d iagnóstico.

Abandono tard ío: generalmente aparece por e l agotam iento de los m iembros 
de la fam ilia a la hora de cuidar al paciente , para evitar e l deterioro paulatino que se 
genera. Sucede con la aparición de nuevos síntomas y agravam iento de l estado de l 
enfermo, d ism inuyendo la capacidad de respuesta de los cuidadores.

Abandono ep isód ico: generalmente , por la aparición súb ita de un síntoma que 
no se preve ía o alarmante , así como e l fallecim iento antes de l p lazo marcado.

C u a n d o  u n o  d a  u n  p a s o  h a c i a  d e l a n t e ,  
l o s  d e m á s  d a n  u n  p a s o  h a c i a  a t r á s

·  

·  

·  

Según e l momento de aparición: 
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g  

g  Según e l área a que afecte , emocional, orgánica o social:

Según la duración:

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

 Temporal: normalmente se produce en las d istintas fases de la enfermedad por 
las que pasa e l afectado, que se soluciona cuando la fam ilia acepta la nueva situa-
ción y tiene que reajustar los pape les de los m iembros de la fam ilia. 

 Permanente : esta es la más grave , ya que los ep isod ios siguen unos a otros y se 
vive en una constante incertidumbre . Aparecen pérd idas de comunicación, aisla-
m iento social, m iedo a hab lar sobre lo que le pasa al paciente , incluso m iedo a oírle . 

Simp le : es la que afecta a una sola área, generalmente al área emocional. Los 
cuidadores son incapaces de expresar e l sufrim iento que les produce la enferme-
dad de l paciente , pud iendo dar lugar a b loqueos, olvidos de tratam ientos o incapaci-
dad para realizar técnicas sencillas de cuidados y preocupación por otros aspectos 
sin re lación con la enfermedad de l paciente , como visitas, encuentros fam iliares, 
viajes...

 M ixta: afecta a más de un área, sobre todo aspectos orgánicos. En e l núcleo 
fam iliar aparecen enfermedades en cadena y en d istintos m iembros: accidentes de 
todo tipo, enfermedades simp les que se manifiestan con síntomas graves, así 
como las enfermedades crónicas, existiendo somatizaciones con las molestias de l 
paciente . Esto se debe al agotam iento y tensión en e l que se desenvue lven conti-
nuamente los cuidadores y a su descuido personal en beneficio de l prop io paciente .

 G lobal: los cuidadores están afectados en todas las áreas: emocional, orgánica 
y social. Lo más notab le es e l aislam iento social, así como la gran d ism inución de las 
re laciones sociales.

·  

·  

·  

·  

·  

·  
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g  

g  Según las personas afectadas:

2.5 ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

g 
g 

Según la causa:

 D irecta: deb ida a la aparición de una enfermedad de pronóstico fatal o e l agrava-
m iento brusco de los síntomas, o, incluso, la aparición de síntomas de d ifícil control.
 Ind irecta: frecuentemente , por motivos d istintos a los de la enfermedad: técnica 
de comunicación de l d iagnóstico, desp lazam ientos a otros países, ruina económ i-
ca, conflictos con e l equipo de cuidados...

Abandono  ind ividual: generalmente en los casos de cuidador único.

Abandono grupal: en fam ilias grandes, que se turnan según un criterio predeter-
m inado. Cuando parte de la fam ilia cuida al paciente y la otra parte lo hace de forma 
testimonial e , incluso, con críticas destructivas hacia los cuidados de resto.

Es fundamental cuidar las críticas que puedan realizarse respecto a la destreza y 
calidad de los cuidados que presta e l cuidador principal por parte de l resto de 
m iembros fam iliares, esta sue le ser una fuente de conflictos hab itual. Debemos 
entender que e l cuidador no siempre podrá atender con la máxima calidad posib le al 
afectado deb ido al agotam iento físico y psíquico en e l que pueda encontrarse .

A la hora de desarrollar estrateg ias de afrontam iento tenemos que tener claro una 
serie de prem isas, entender que hay cosas que podemos mod ificar, otras que 
podemos a med ias, y otras que no dependen de nosotros. E l reconocer esa d iferen-
cia es fundamental. 

Podemos desarrollar nuestras estrateg ias de afrontam iento d irig idas al:

Prob lema: Es decir a la enfermedad , tratando de encontrar e l me jor tratam iento, 
llevar acabo las adaptaciones para hacer más fácil la vida en e l hogar etc.

Emoción: Cuando la situación no podamos mod ificarla, debemos de reevaluar-  

·  

·  

·  

·  

37

Guía de apoyo emocional y psicológico 



la. Este afrontam iento supone aceptar la realidad , aceptar nuestras lim itaciones 
para saber ped ir ayuda.

Evitación: este es un mode lo inadecuado, puesto que  no haces nada para 
me jorar la calida de vida  de l enfermo y de otro lado genera sentim ientos de 
culpab ilidad en los fam iliares.

Es decisivo como percibamos la situación de la enfermedad puesto que aque llos  
que evalúan las circunstancias con un escaso control Interno (e llos no pueden hacer 
nada para solucionar o me jorar la situación) sue le llevarles al uso de estrateg ias 
pasivas y centradas en la emoción (depresión, ansiedad….)

M ientras que aque llos que perciben que pueden hacer algo para me jorar la calidad 
de vida de sus fam iliares, van a tener mayor probab ilidad de desarrollar estrateg ias 
de afrontam iento activas y centradas en e l prob lema, lo cua l nos da mayor sensa-
ción de autoeficacia. 

E l cuidador debe cuidarse a sí m ismo para mantener su prop ia salud y b ienestar y 
por e l b ien de la persona a la que cuida.

E l cuidador puede necesitar ayuda cuando presenta síntomas tales como:

 Aumento de irritab ilidad .

 Perd ida de energ ía, fatiga.

 Asilam iento.

 Ansiedad .

 Camb ios de humor , dar importancia a detalles pequeños.

 D ificultad para superar sentim iento de depresión o nervios.

g 

2.6 CÓMO DEBE CUIDARSE EL CUIDADOR

H a c e r  m á s  f á c il  e l  d í a  a  d í a  e n  c a s a  
c o n  l a s  a d a p t a c i o n e s  o p o r t u n a s

·

·

·

·

·

·
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 Tratar a personas de la fam ilia de forma menos considerada. 

 Sentim ientos de culpa recurrentes.

Para cuidarse a si m ismo, e l cuidador debe ped ir ayuda y buscar apoyo en los 
profesionales, fam iliares y am igos. Ya que sino puede aparecer e l síndrome de 
Agotamiento , este consiste en un profundo desgaste emocional y físico que 
experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo con ELA . Se considera 
producido por e l estrés continuado de tipo crónico (no e l de tipo agudo de una 
situación puntual) en un batallar d iario contra la enfermedad con tareas monótonas 
y repetitivas.

Incluye desarrollar actitudes y sentim ientos negativos hacia los enfermos a los 
que se cuida, desmotivación, depresión-angustia, trastornos psicosomáticos, 
fatiga y agotam iento no ligado al esfuerzo, irritab ilidad , despersonalización y 
deshumanización, comportam ientos estereotipados con ineficiencia en resolver los 
prob lemas reales, agob io continuado con sentim ientos de ser desbordado por la 
situación (Rodríguez de l Á lamo, 2002). 

Pensar que los comportam iento irritantes o molestos de su fam iliar, son conse- 
   cuencias de la enfermedad .

Aunque la conducta de l afectado sea ofensiva, no se debe interpretar que su 
   ob jetivo sea la ofensa.

Comentar esos enfados y lo que se siente .

Expresar sentim iento, frustraciones, temores, resentim ientos, con e l fin de  no 
   ponerse al lím ite , evitando así la pérd ida de control, sin tener que “exp lotar”.

·

·

L o s  c u i d a d o r e s  n e c e s i t a n  s e n t ir s e  c o m p r e n d i d o s  y  a y u d a d o s  

 P e d ir  a y u d a  n o  e s  u n  s i g n o  d e  d e b il i d a d ,
e s  u n a  e x c e l e n t e  f o r m a  d e  c u i d a r

Si e l cuidador se siente enfadado tiene que…

g 
g 
g 
g 
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Expresa tus sentim ientos, frustraciones y temores.

Ser realista pero positivo con e l fam iliar.

Que e l afectado haga todo lo que pueda por si m ismo.

Procurar que la persona afectada tenga e l mayor numero de responsab ilidades 
   posib les, dentro de sus  posib ilidades.

Hacerles participar.

Ser paciente y mantener la calma.

Simp lificar las tareas.

Fomentar la autoestima.

Cuidarse a si m ismo.

Tenemos que entender que e l afectado puede dar muestras de ira ante la sensa-
ción de que se esta invad iendo su espacio personal, como consecuencia de tener 
un estado de ánimo deprim ido, ante sentim ientos de soledad o por necesidad de 
atención. 

g 
Como cuidar me jor

g 
g 
g 
g 
g 
g 
g 
g 
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¿?conclusiones
La fam ilia se convierte en e l principal punto de apoyo emocional y de cuida-

dos, siendo muy d ifícil sustituirla. 
Entre e l cuidador principal y e l prop io afectado puede estab lecerse un vínculo 

de dependencia que se debe evitar, al ser muy destructivo para la salud mental de 
ambos.

En e l momento que se recibe e l d iagnóstico, la vida fam iliar camb ia y así, las 
hab ilidades y recursos de los fam iliares. 

Existen d iferentes fases en e l cam ino hacia la aceptación pero no todas las 
personas llegan a la aceptación o resignación, algunas pueden verse estancadas en 
alguna fase intermed ias.

La enfermedad contribuye a crear una  perturbación emocional en e l paciente , 
que le puede llegar a provocar consecuencias adversas en la conducta de afronta-
m iento y en e l clima comunicacional de todas las personas imp licadas: paciente , 
fam ilia y redes sociales.

E l cuidador debe controlar los síntomas de l estrés que com ienzan  con 
lab ilidad emocional/estados de animo alterados,  reducción de la participación 
social e incluso  cuando la re lación con e l prop io afectado se  ve deteriorada. Se 
debe buscar apoyos y resp iro.

En ciertas ocasiones nuestro lenguaje corporal, no nos acompaña con e l 
verbal, lo que puede d ificultar e l estab lecim iento de una comunicación empatica 
dando lugar a malentend idos.

E l cuidador no siempre podrá atender con la máxima calidad posib le al 
afectado deb ido al agotam iento físico y psíquico en e l que pueda encontrarse .

a a 
a a 
a 
a 
a 
a 
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3INTERVENCIÓN FAMILIAR

11

3.1 ACTITUDES DEL ENTORNO FAMILIAR
Son muchas y variadas las posturas que e l entorno fam iliar puede tomar ante e l 

afectado de ELA  pero las más facilitadoras son:

 Aceptando y apoyando al enfermo de ELA .

 Respetando sus decisiones.

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

 Con afecto y respeto, en ocasiones hacer sentir que se está ahí para cuando se 
necesita.

 Comunicando emocionalmente , creando un clima afectivo.

 Contando en todo momento con las op iniones de l enfermo, ante la toma de 
cualquier decisión.

 Dando tiempo al enfermo, y dándose lo a sí m ismos.

·

·

·

·

·

·

·

D e m u é s t r a l e  q u e  e s t á s  c u a n d o  t e  n e c e s i t a
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3.2 ACTITUDES  Y COMUNICACIÓN CON LOS NIÑOS Y JÓVENES 
No debemos olvidar a los más pequeños, pero sin de jar de m irar hacia e l niño que 

todos albergamos dentro. 

Los niños tenderán a expresarse más que con palabras con comportam ientos. 
Necesitan recib ir de los adultos apoyo, mucho cariño, atención y pautas para 
ayudarles a entender sus reacciones y poder guiar sus prop ios sentim ientos. 
Imag ino que se preguntarán ¿y por qué m irar tamb ién al niño interno?, porque si 
queremos apoyar a un pequeño/a, tal vez tengamos que entrar en contacto con ese 
niño que todos albergamos dentro y que a veces tamb ién se asusta…

Hay que tener en cuenta que esta es una enfermedad que no se puede esconder, 
e l deterioro físico en la ELA se observa y e llos lo perciben. Será necesario saber 
cómo están, cómo viven la situación y procesan la información, tendremos que 
preguntarles. Preguntarles lo que op inan, cómo ven la enfermedad , ¿qué siente con 
todo lo que está ocurriendo? ¿cómo quieren sentirse útiles y colaborar?, será 
fundamental darles la posib ilidad de ayudar y a veces de manera simbólica , que se 
les perm ita ser niños sin sobrecargas, pero que sientan que están haciendo algo en 
estas circunstancias fam iliares.

Que los niños y jóvenes no hab len no significa que no sientan dolor, por eso 
guardar silencio acerca de esta enfermedad no les va a ayudar a adaptarse y sí a 
sentirse más solos y con mucho sufrim iento emocional . Se necesita darles la 
oportunidad de compartir y expresar sus sentim ientos, dudas y temores a través de 
juegos, d ibujos si son muy pequeños o incluso animarles a hab lar acercándose a 
e llos, poniéndose “a su altura”.

Hay que abordarlo sin brusquedad , tampoco forzando, buscando e l momento y la 
forma. Plantearle que si en cualquier momento quiere preguntar, tiene alguna duda, 
o siente algo que no entiende , uno siempre está ahí para echarle una mano, para 
ayudarle . Y tamb ién es muy importante y algo que nos da mucho m iedo: compartir 

N o  g u a r d a r  s il e n c i o  a n t e  e l  d o l o r
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con e llos los prop ios sentim ientos. ¿Para qué? para enseñarles que es normal 
sentirse triste y que por lo tanto se puede llorar, sin tener que esconderse  o hacerlo 
en soledad por los pasillos o con las almohadas en e l silencio de sus noches. 
Cuando se comparten las emociones, después de la tormenta emocional se puede 
sentir la calma y entonces ver al  niño salir, jugar, e incluso re ír y que  ya ha entend i-
do. 

Hab itualmente no preguntarán y d isimularán su sufrim iento, muchas veces para 
protegerse pero, tamb ién para protegernos. Por eso habrá que exp licarles e infor-
males, poco a poco de jándoles  tiempo para que puedan d igerir la información, y 
como si de un pedazo de carne se tratase , dárse lo en pequeños trozos e incluso a 
modo de  puré , muy pasad ita .

Habrá que exp licarles la verdad , con tiempo, de manera muy simp le , d irecta, si 
les p lanteas: ¿qué es lo que sabes? ,  e llos te van a ir d irig iendo, te van a enseñar lo 
que saben, han escuchado, han comentado entre e llos, o lo que a los adultos  se nos 
ha escapado, etc.…, y será una oportunidad para poderles apoyar y estar al lado 
exp licando, con honestidad y detalles suficientes, evidentemente  adecuados a su 
nive l de comprensión y edad de desarrollo. Necesitan que  se les tranquilice : “Es 
una enfermedad…. y mamá o papá, los méd icos estamos haciendo todo lo posib le 
para ayudarla”.

Tamb ién hab larles de l futuro para  tranquilizar, verbalizando que uno siempre 
estará ahí, porque tienen mucho m iedo a quedarse solos. Y tamb ién que de seguri-
dad .

Exp licar, compartir con naturalidad los sentim ientos y tamb ién dar libertad para 
expresar o  llorar ayuda a normalizar. 

Conviene decir la verdad y ayuda e l utilizar  e jemp los de la naturaleza y  metáfo-
ras. 

E x p li c a r  l a  v e r d a d
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Ante la cercanía de l final de la vida, e l niño o joven necesitará desped irse y 
podemos ofrecerles la posib ilidad de compartir e l due lo, participando en los ritua-
les, ceremonia de desped ida o actos re lig iosos. Se debe exp licar anticipadamente 
cualquier situación que les impacte o puedan no entender. Por e jemp lo si van  al 
hosp ital a ver al fam iliar, antes de que e l niño vea al fam iliar entubado o conectado a 
aparatos exp licarle anticipadamente como está , describ ir cómo y lo que va a ver, e l 
ruido de l resp irador, olores, etc., estando a su lado para apoyarle  y dar la posib ilidad  
de expresarse o preguntar. Es una buena forma de ayudarle a vivir la experiencia  
para que  no queden tan  impactados y sepan de antemano lo que puede ocurrir o 
como afrontar desde e l estad io inicial al de perd ida. Se puede incluso hacer con 
niños muy pequeños, lo van a d igerir mucho me jor que los adultos y nos van a dar un 
gran e jemp lo para activar la comunicación, e l amor, la confianza, e l apoyo mutuo, 
enseñar valores y sobre todo  a exprim ir cada momento vital.
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3.3 Abordaje de la enfermedad en el entorno fam iliar

g 
g 
g  

3.3.1 Poner lím ites 

Tres de las grandes d ificultades a las que se enfrenta e l entorno fam iliar:

 Cómo poner lím ites, cuando son necesarios, a una persona que padece una  
enfermedad grave e incapacitante

Cómo abordar ciertos temas tan de licados como los que surgen en este 
contexto de la enfermedad

Afrontam iento  de l proceso de movilización de roles que genera la E la

E x i s t e n  f o r m a s  
conscientes y d irectas de 
ped ir; pero hay d iferentes 
maneras de exig ir, con una 
m irada, con un gesto, con 
una ind irecta que se hace 
d irecta… es a estas formas 
de ped ir a las que nos 
vamos a referir. 

Como d ice , en e l 
libro al que nos hemos 
rem itido con anterioridad , 
Martes con m i vie jo profe-
sor, e l marido de Treya: “E l 
hecho de que e l otro, que 
es tu fam iliar, padezca una 
e n f e r m e d a d  l e  h a c e  
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aparecer siempre con e l “as en la manga” ante uno porque “é l es quien está enfermo 
y necesita”. Y así, a veces, uno puede olvidarse de las prop ias necesidades como, si 
hub iesen de jado de existir” es lo que denom inamos la cautividad del Rol.

   Si en general estamos en una sociedad en la que se nos hace d ifícil decir “no”, 
porque nos enseñan que “debes estar siempre d isponib le porque si no, no está 
b ien; o no eres bueno/a,…”  cuánto más, cuesta si la persona que p ide o necesita, 
es alguien que padece una enfermedad tan grave .

Pero somos humanos y tenemos necesidades y lim itaciones  y más nos vale 
aceptarlas. Porque cuando no las aceptamos, lo que damos “sin poder”, lo vamos a 
cobrar al otro, aunque no queramos, más tarde o más temprano, al precio de l enfado 
y/o la d istancia.

E l hecho de tener un fam iliar afectado  que padece ELA no significa que la vida  se 
te pare alrededor, tenemos unos hijos, pare ja, una madre , am igos, un trabajo que 
atender, nuestro prop io dolor por todo lo que nos esta suced iendo.

Saber esto, que tenemos que e leg ir entre reconocer nuestras lim itaciones o de jar 
que ocurra un enfado, una d istancia - si no antes, después-  porque uno quiere dar lo 
que no puede ;  esto nos debe ayudar a saber parar y cuidarnos. 

Ya que es me jor dar cuando puedes y  lo haces con cariño  y agrado, de buena fe .  

“Ponerle lim ites es muy d ifíc il porque entran muchos sentim ientos y emoc iones en 
contrad icc ión.”

Uno de los aspectos que más cuesta aceptar, es en re lación a sus lim itaciones y a 
la reorganización que hay que hacer en casa para adaptarla;  y  aun es más d ifícil 
asum ir, especialmente para la cuidadora principal, la necesidad de ayuda externa de 
un cuidador.

C u í d a t e  p a r a  c u i d a r l o  m e j o r
.

3.3.2 Necesidad de Ayuda
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Aunque e l afectado se niegue a la entrada de un persona externa para sus cuida-
dos debemos hacerle entender que e l cuidador principal tamb ién necesita descan-
so, no podemos cargarle de responsab ilidades.   

Lo cual no es sencillo puesto que supone una interrupción en nuestra vida 
fam iliar.

    Cuando comentamos los recursos necesarios en una fam ilia ante un paciente con 
ELA debemos mencionar no solo la necesidad de un apoyo externo sino las contri-
buciones financieras y educativas, soporte social y asistencia formal, ya que hab i-
tualmente esta enfermedad puede producir una reducción en los ingresos fam ilia-
res y un aumento de los gastos re lacionados con e l cuidado, tratam iento y adapta-
ciones necesarias. 

No debemos olvidar que todos tenemos que mantener además una fam ilia 
prop ia, un trabajo, nuestras prop ias dolencias físicas y aním icas, la necesidad de un 
tiempo para descansar. Es muy d ifícil para todos, pero debemos   mantener una 
estructura fam iliar unida durante todo e l proceso de la enfermedad , lo cual nos 
facilitara la toma de decisiones.

    De hecho, además de animar a que exprese su ira, rab ia y dolor cuando lo necesi-
ta, debemos buscar siempre motivos,  para sonre ír  porque tamb ién esto alivia y es 
muy necesario para equilibrar la balanza.  

Una de las consecuencias que desencadena la ELA a nive l fam iliar, es la moviliza-

E s  n e c e s a ri o  e n  c i e r t o s  m o m e n t o s  
t e n e r  a l g u i e n  e n  q u i e n  p o d e r  d e l e g a r

E n  l a  m a y o rí a  d e  l o s  c a s o s  l a  e c o n o m í a  
f a m ili a r  s e  v e  m u y  a f e c t a d a  

C a d a  u n o  d e  l a  f a m ili a ,  a  s u  m a n e r a ,  p u e d e  a y u d a r

3.3.3. Afrontam iento de l proceso de movilización de roles
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ción de los roles fam iliares: esto quiere decir que es imprescind ib le un reajuste de 
las funciones que hasta e l momento venían siendo desempeñadas por e l enfermo, y 
que pasan a tener que ser asum idas por otro m iembro de la fam ilia, que  a su vez 
deberá de legar parte de sus ob ligaciones anteriores en otra persona de l entorno 
fam iliar, o en caso de no existir una estructura fam iliar extensa, solicitar ayuda 
externa.

Esto genera un sentim iento de pérd ida de control de la situación, que puede 
desembocar en una  situación emocional muy perturbadora, si no se toman med i-
das.

La principal sería proceder a una reestructuración de :

 Los roles fam iliares

E l orden de prioridades

Son muchas las situaciones d ifíciles que tenemos que abordar durante este 
tiempo:

 Ayudarle a asum ir e l d iagnóstico, aunque no lo queramos creer. Es preferib le 
creer que son los méd icos los que se equivocan, pero tampoco beneficia engañarse 
porque lo me jor es prepararse a lo que puede estar por venir; así debemos buscar 
actitudes intermed ias: “sí, pero no”, “no, pero sí”… para ir d ig iriéndolo… y así 
podemos estar  muchos meses, hasta que e l afectado y toda la fam ilia pueda 
comenzar a aceptarlo. 

 Peregrinaje para acud ir a d iferentes especialistas: traumatólogo, neurólogo, 
neurocirujano, méd ico rehab ilitador, fisioterapeuta, acupuntor,  neumóloga,… 
siempre buscando alguna esperanza. 

1 .-

2 .- 

3.4 LIMITACIONES DE LA ENFERMEDAD: COMO ABORDARLAS
Cómo abordar ciertos temas re lacionados con las lim itaciones de la enfermedad .

g

g
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 Encontrar e l momento oportuno – no ade lantarnos, ni quedarnos atrás  para 
abordar las d istintas necesidades que irán surg iendo en cada una de las etapas que 
tiene la enfermedad y ayudarle a asim ilarlas.

 D igerir las d istintas necesidades que van surg iendo respecto al material ortopé-
d ico (muleta, férula, andador…).

 Uno de los tránsitos más d ifíciles es depender de la silla de ruedas. Aunque 
saber que e l hecho de que  podamos estar  presentes en estos momentos es lo 
realmente importante para e l afectado.

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

   Es me jor pasar un momento d ifícil y afrontar las decisiones que uno quiere y 
expresarlas, para después poder estar tranquilo al respecto y no tener que abordar-
las en momentos en los que uno se siente más frág il.

    Estamos en una sociedad que no nos prepara para enve jecer, enfermar o incluso 
la prop ia muerte , a pesar de que es lo más cierto que nos va a llegar a todos: “Vivi-
mos como si nunca nos fuéramos a morir”. Parece que si evitamos hab lar de estas 
cosas las pud iéramos errad icar de nuestras vidas. Pero no es así,  a cada uno nos 
llega lo  que nos llega y alivia poder haber aprend ido a aceptarlas con paz como 
partes de la vida. Cuando aprendemos a morir, aprendemos a vivir y te centras en lo 
esencial.

     La enfermedad es la situación que más nos pone de frente todas estas circuns-
tancias d ifíciles y es una oportunidad para prepararnos a la aceptación, porque justo 
esta actitud de aceptación es, paradójicamente , la que más nos perm ite d isfrutar de 
la vida. 

g

g
g

g
E n c o n t r a r  e l  m o m e n t o  o p o r t u n o  p a r a  l a  a y u d a  n e c e s a ri a

N o  a n t i c i p a r n o s
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3.5 ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO ANTE LAS DIFICULTADES EN EL DÍA A 
DÍA 

- D isponer de información, tanto psicológ ica  
como méd ica, 

- Mantener la unidad fam iliar. 

D isponer de información, tanto psicológ ica como méd ica, para afrontar lo me jor  
  posib le la enfermedad .

 Mantener las máximas referencias posib les y  la unidad fam iliar.  La unión hace 
  la fuerza.

 Buscar momentos  para la alegría.

 Aprender a d istraerse , a tener momentos 
de ocio. 

 Mantener la esperanza.

Con e l rigor científico que esta enfermedad 
precisa. 

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

Desde que conocemos e l d iagnósti-
co de ELA debemos tomar muchas decisio-
nes fam iliares y afrontar momentos muy 
comp licados, la ELA es una enfermedad que 
afecta a todos los m iembros de la fam ilia. 

 Sab iendo lo importante que es para 
un enfermo no presenciar las dudas, d iscre-

·  

·

·

·

·
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pancias y d iferencias que preceden a la consecución de decisiones unánimes; que 
lo me jor es presentarle las cosas con solidez y consistencia; acordar un sistema de 
reuniones periód icas entre los fam iliares. No debemos decid ir por é l, sólo ofrecerle 
nuestro apoyo y op iniones ya consensuadas.

   Cada uno de los constituyentes de la fam ilia tenemos  nuestras d iferentes formas 
de ver la vida y recursos personales y profesionales, aportando d iferentes perspecti-
vas, op iniones y gestiones; así siempre se encontraran soluciones enriquecedoras.

Hasta llegar a estas soluciones unificadas pasaremos nuestras desavenencias y 
enfados; nuestros m iedos a no estar haciendo lo más adecuado; la sensación de 
que a veces unos se imp lican más que otros y no hay derecho,…. y tamb ién pasar 
por todo esto nos sirve para sentir que justamente estos d iferentes roles que cada 
uno -desde nuestras características personales- aporta: unos siendo más organiza-
dores, otros más cercanos, otros más expresivos, otros más oportunos,…  todos 
son necesarios.

Estas reuniones además nos servirán para desahogarnos y animarnos unos a 
otros.

Poder descubrir que , aún en las situaciones más d ifíciles hay cab ida para la risa, 
alivia. Estos momentos que , por lo general, no sue len llegar solos, hay que saberlos 
buscar.

D istraerse , encontrar hobb ies. Planificar un tiempo semanal de unas horas en las 
que pueda salir y re lajarse . Es importantísimo tanto para e l afectado como para e l 
cuidador mantenerse activos “La pasividad es la antesala de la depresión”.

Estamos ante una enfermedad desconocida que cursa de maneras d iferentes en las 
d istintas personas.  Aunque es importante prepararse para lo que puede venir, es 

- Buscar momentos para la alegría.

- Aprender a estar entretenidos.

- Importancia de mantener la esperanza
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fundamental tener siempre la esperanza.

Esperanza porque en e l caso de uno e l proceso pueda ser más benigno.

Esperanza porque la med icina está evolucionando y busca tratam ientos para los 
que ya tiene grandes avances: lo que hoy es d ifícil, mañana será posib le .

 Esperanza porque pase lo que pase , uno puede p lantearse como reto sacar sus 
recursos para aceptarlo y llevarlo de l me jor modo posib le . La fe licidad no tiene 
que ver tanto con lo que uno tiene , que puede ser más o menos deseab le , como 
con la aceptación de lo que es.

 Y Como d ice Víctor E . Frankl  en su libro: “E l hombre en busca de sentido”

  “A l hombre se le puede arrebatar todo salvo una cosa: La última de las libertades 
humanas-  la e lección de la actitud personal ante un conjunto de circunstancias – 
para decid ir su cam ino”  

Este es nuestro reto: desarrollar la libertad  para encontrar estas actitudes y 
animarnos a vivir lo más p lenamente posib le .

             

    E l reto ante la enfermedad esta muy re lacionado con e l trabajo personal y fam iliar 
para conseguir los aspectos a los que nos hemos ido refiriendo.  

No añad ir cargas a la enfermedad , bastante se tiene con e l dolor que provoca.

No pe learse con la enfermedad , me jor aprender a respetarse en cada momento 
   con las d ificultades que se tengan y ser un enfermo colaborador.

Aprender a “depender” sin añad ir a esto connotaciones peyorativas.

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

Animarse a hab lar y a tomar decisiones, aunque se trate de temas dolorosos y 
   d ifíciles.

·

·

·

 

 

3. 6 RETOS ANTE LA ENFERMEDAD

g  
g  
g  
g  
g  
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 Saber d isfrutar en cada momento de lo que sí se puede d isfrutar.

 Mantener y me jorar, si cabe , la unión fam iliar, e l amor y la búsqueda de la  
    esperanza y la alegría.

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

Tamb ién es importante e l trabajo que la sociedad ha de hacer, no sólo en lo que se 
refiere a aspectos físicos como por e jemp lo la e lim inación de barreras arquitectóni-
cas y concesión de ayudas económ icas, sino tamb ién a nive l psicológ ico para 
errad icar tantas creencias y actitudes que perjud ican a las personas que padecen 
enfermedades y lim itaciones y contribuir a una educación más adecuada y humana 
ante estas circunstancias.

g
g

A H O R A
A Q U Í
H A C E R  F E LI C E S  A  L O S  D E M Á S

E l m o m e n t o  d e  s e r  f e li z  e s   
E l  l u g a r  p a r a  s e r  f e li z  e s       
L a  f o r m a  p a r a  s e r  f e li z  e s     

A y e r  e s  h i s t o r i a
H o y  e s  u n  r e g a l o

M a ñ a n a  e s  u n  m i s t e r i o
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¿?conclusiones

de jado de existir. 

Uno de los aspectos que mas cuesta aceptar es en re lación a sus lim itaciones 
y a la reorganización que hay que hacer en casa para adaptarla. 

Los recursos necesarios para una fam ilia con un paciente con ELA no son solo 
apoyo externo sino contribuciones financieras, educativas y soporte social.

Debemos  mantener una estructura fam iliar unida durante todo e l proceso de 
la enfermedad , lo cual nos facilitara la toma de decisiones.

Encontrar e l momento oportuno para la ayuda necesaria, no anticiparnos.

La ELA es una enfermedad que afecta a todos los m iembros de la fam ilia.

No debemos decid ir por é l, sólo ofrecerle nuestro apoyo y op iniones ya 
consensuadas.

No está en nuestras manos lo que nos puede pasar, pero sí cómo lo queremos 
afrontar. 

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

a a a a a a a a a 

E l cuidador puede olvidarse de las prop ias necesidades como si hub iesen 
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4PERSONAL SANITARIO 
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Nos parece de  especial re levancia, poner de  manifiesto la importancia de una 
adecuada formación de l personal sanitario con respecto a la prob lemática específi-
ca de la ELA , al no tratarse de una enfermedad d iscapacitante  más, deb ido funda-
mentalmente a su desalentador pronóstico. 

Los enfermos necesitan saber e l d iagnóstico pero a su ritmo personal, no todos 
pueden asim ilarlo de la m isma manera la prob lemática que se le presenta. Los 
méd icos en e l momento de dar e l d iagnostico deben escuchar al enfermo, que 
seguramente va a transm itirles sus m iedos e incertidumbres y determ inar así e l 
nive l que necesita saber de su enfermedad .

4.1 MOMENTO DEL DIAGNÓSTICO
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4.2. PREMISAS FUNDAMENTALES PARA DAR EL DIAGNÓSTICO
g 

g 

g 

Recomendaciones:

g
g
g
g
g 
g 

Proporcionar mensajes con esperanza sin 
que e llo imp lique “mentir”al pac iente . La 
esperanza se refiere en todo caso a la posib ili-
dad de alivio y/o control de l sufrim iento y no a un 
incremento de l periodo de supervivencia o a 
posib ilidades irreales de curación.

E l mantenim iento de la comunicación no 
verbal con e l paciente , con e l fin de mostrar 
med iante e l contacto ocular e l interés y la 
atención al prob lema de l afectado y la cercanía 
física. 

Mantener consultas/ revisiones  periód icas 
durante todo e l proceso , para ir afrontando 
cualquier circunstancia que pueda acontecer y 
poner los med ios o med idas de soporte tera-
péuticos d isponib les en cada momento 

 Esperar a que pregunten. 

 No d iscutir con la negación. 

 No quitar la esperanza.

 Simp licidad y sin palabras “mal sonantes”.

Transm itir apoyo continuado.

Gradualmente . No es un acto único.
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E l paciente marca e l cam ino y e l ritmo.

Amnesia postinformación (¿Qué es lo que ha entend ido?).

Evitar ciertos térm inos confusos o hirientes.

Tenemos que evitar entre e l personal sanitario que trabaja d ía a d ía con pacientes 
afectados de ELA , que se produzca e l síndrome burnt out (desmoralización), es 
preciso que los profesionales que trabajan con d ichos enfermos entiendan que con 
esta enfermedad , e l criterio de éxito terapéutico no es evitar la muerte o curar al 
enfermo sino conseguir, dentro de cada caso y circunstancia particular, e l máximo 
b ienestar posib le para e l enfermo y e l cuidador primario, y por lo tanto es imprescin-
d ib les para e l afectado de ELA continuar las revisiones méd icas para no sentir e l 
abandono terapéutico.

                                                                                      G. Marañón

La comunicación es la base fundamental en las re laciones humanas, pero e l 
proceso de una enfermedad que no tiene tratam iento curativo evoca en e l personal 
sanitario reacciones psicológ icas que conducen d irecta o ind irectamente a evitar la 
comunicación con e l paciente y su fam ilia. Además acompañar y dar apoyo a un 
paciente con ELA es una labor demandante , agotadora y estresante , y como 
consecuencia e l enfermo percibe que se le abandona, entrando en un aislam iento.

Con e l aumento tecnológ ico de las opciones terapéuticas, e l profesional sanitario 
ha d ism inuido e l uso de  la palabra (comunicación verbal), sus manos (comunica-
ción no verbal) y su humanidad (empatía) en la re lación con e l enfermo.

Las demandas que tanto la fam ilia como e l prop io afectado tienen de l personal 

g 
g 
g 

4.3. ACTUACIÓN DEL  PERSONAL SANITARIO ANTE LA FAMILIA

L a  m e j o r  h e rr a m i e n t a  d e l  m é d i c o  e s  u n a  s il l a …
p a r a  e s c u c h a r  a l  p a c i e n t e

59

Guía de apoyo emocional y psicológico 



sanitario serian:

 Detectar y cubrir las necesidades de l paciente y fam ilia.

 A liviar los m iedos, amenazas, pérd idas y sobrecargas.

 Información sobre la evolución y tratam iento.

 Mane jo y expresión de los prop ios sentim ientos.

 Estab lecer canales positivos de comunicación entre paciente-fam ilia, paciente-
   equipo, fam ilia-equipo.

 Educación a la fam ilia sobre cuidados de l afectado/a.

 Potenciar la participación de la fam ilia en los cuidados de l afectado/a y en los 
    ob jetivos terapéuticos.

·  

·  

·  

·  

·  

·  

·  
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¿?conclusiones

que seguramente va a transm itirles sus m iedos e incertidumbres y determ inar así e l 
nive l que necesita saber de su enfermedad . 

 Proporcionar mensajes con esperanza sin que e llo imp lique “mentir”al pacien-
te . 

E l criterio de éxito terapéutico no es evitar la muerte o curar al enfermo sino 
conseguir, dentro de cada caso y circunstancia particular, e l máximo b ienestar 
posib le para e l enfermo y e l cuidador primario.

Es imprescind ib les para e l afectado de ELA continuar las revisiones méd icas 
para no sentir e l abandono terapéutico.

a 
aa 
a 

Los méd icos en e l momento de dar e l d iagnóstico deben escuchar al enfermo, 
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Esta Guía de 
Apoyo Emoc ional y Psicológ ico en la ELA 

d irig ida a pacientes, fam iliares y profesionales 
se term inó de imprim ir en los talleres gráficos de 

Imprenta Bocanegra, 
en la localidad sevillana de Fuentes de Andalucía, 

en d ía 21 de Junio de l año 2008, 
D ía Mund ial de la Esclerosis Lateral Am iotrófica.


