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DESCRIPCION DEL CUADRO:

El proyecto Al Lado/ ELA se articula de forma que:

- Parte de las necesidades expresadas en las historias de vida como biograficos. Continda con el itine-
rario que aporta una orientacion del seguimiento, que precisa de la capacitacion para su desarrollo.

- Su aplicacion exige la cooperacion de los recursos referidos a Servicios Publicos y Asociaciones de la
zona donde se aplica. Aprovechando las oportunidades para la mejora, siguiendo las experiencias
de proyectos similares con los mismos actores.




Dedicado a todas la personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotrdfica y a sus familias, espe-
cialmente a Paco Poley que acogid el proyecto con ilusidon y nos acompaio con sus vivencias en el ultimo
tramo de su vida.

“Veia que la arena del reloj que quedaba a mi vida, podia y debia ser lo importante. El cariiio de los
mios haria que cada granito, cada minuto, tuviera un nuevo sentido y, asi, todos juntos, era sin duda la
mejor manera de afrontar lo que venia”. (Extraido del biografico Jesus).



El Gobierno de Andalucia incluye dentro de sus politicas de atencién a la salud, con una prioridad
destacada, a las personas con enfermedades de baja prevalencia, porque son enfermedades que suponen
un alto nivel de adversidad para sus proyectos de vida y el de sus familias. Para nuestro sistema sanitario
publico y universal esas personas son uUnicas y una de nuestras metas es ofrecerles una respuesta integral
gue se adapte a las necesidades individuales de cada una de ellas. En este sentido, la Consejeria de Salud,
acorde con el modelo comunitario de atencidn a la salud, puso en marcha en 2008 el Plan de Atencién a
las Personas Afectadas por Enfermedades Raras, una herramienta de trabajo sin precedentes a nivel na-
cional, cuyo objetivo era incrementar el conocimiento sobre las enfermedades poco comunes y mejorar
los tratamientos y la atencidn sanitaria que se presta a las personas que las padecen. Un plan que también
coloca el acento en la participacion activa, enriquecida con el enfoque de la salud positiva desde la pers-
pectiva de la recuperacion, incorporando a la tradicional visidn clinica, la redefinicién del proyecto de vida
de la persona afectada por una enfermedad grave y la de su entorno préximo.

Este nuevo modelo de participacion de las personas afectadas, sus familias y las asociaciones de ayuda
mutua, estd mejorando la calidad de la atencidon que en Andalucia se ofrece para los problemas graves de
salud. De hecho, la Ley de Salud Publica de Andalucia pone un especial énfasis en el empoderamiento de
la ciudadania, al darle una mayor capacidad de autogestion en todos los aspectos relacionados con su sa-
lud, e incorporando la perspectiva de las personas usuarias, sus familias y otros allegados en todas las ini-
ciativas que desarrolla. Como concrecion de esta linea basada en la accién compartida, hoy presentamos
la estrategia Al Lado para personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) que constituye una
de las enfermedades graves de evolucion mas desfavorable.

Fruto de la experiencia acumulada con el proyecto Al Lado en relacion a otras enfermedades preva-
lentes con las que venimos trabajando, como Alzheimer, hoy sabemos que cuidar y compartir los cuida-
dos son elementos estratégicos para la sostenibilidad y la ganancia en salud. También sabemos que esta
forma de gestion de la enfermedad con independencia de su evolucién clinica, no puede ser efectiva sin
una alianza entre profesionales, personas afectadas empoderadas y familiares, que con su esfuerzo cons-
tante constituyen un ejemplo de la colaboracién sobre la que pilota el proyecto Al Lado ELA que aqui se
presenta.

El interés de la Asociacion ELA Andalucia tomando la iniciativa del proyecto, corrobora la importancia
de esta alianza. Al Lado ELA, ademas, pone en valor la ayuda mutua entre iguales y el respeto a los dere-
chos de las personas con enfermedad, incluyendo el derecho a la toma de decisiones en aquellos aspectos
que repercuten en su trayectoria de vida. Al mismo tiempo, la receptividad y el alto compromiso de los
profesionales implicados en la atencion de este proceso, estan abriendo cauces para el desarrollo de una
mayor sensibilidad para compartir la atencion y un aprendizaje para todos.

Desde esta conviccion, y en el marco del trabajo cooperativo, se ha elaborado un itinerario de aten-
ciéon compartida para ganar en salud y facilitar la labor de las personas cuidadoras. La definicion de este
itinerario parte de las propias necesidades de las personas afectadas y sus familias, a través de relatos bio-
graficos que han permitido configurar tanto los hitos clinicos como las vivencias de los distintos sintomas
de la enfermedad, a modo de camino que se ha de recorrer de forma genérica y habitual. Junto a ello se
describe la red de recursos, con los servicios publicos disponibles, y la red asociativa, ademas de las expe-
riencias de colaboracidn existentes en Andalucia.

Quiero felicitar a las personas que han participado en este proyecto, y muy especialmente, a quienes
llevan afios propiciando esta alianza efectiva en sus respectivos contextos. Es de justicia hacerles un reco-
nocimiento publico, pues gracias a ellas hoy podemos dar un nuevo salto hacia mayores cotas de bienestar
y calidad de vida de las personas con una enfermedad grave en Andalucia.



Estoy segura de que este documento, Al Lado ELA constituye un impulso que les hard la vida mas facil
a las personas que conviven con esta enfermedad. También serd un instrumento de apoyo a la labor de
las personas cuidadoras y un salto en la calidad de la atencidn, a partir de su aplicacién en dreas y zonas
geograficas concretas de nuestro territorio. Por todo ello, solo queda invitaros a su uso y aplicacion. De las
aportaciones que provoque, de la sensibilidad que despierte, de la dedicacidon que motive, depende una
mejor calidad de vida para muchos andaluces y andaluzas.

Maria Jesuis Montero Cuadrado
Consejera de Salud y Bienestar Social
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|- INTRODUCCION

El proyecto Al Lado de las personas afectadas
por la Esclerosis Lateral Amiotréfica, consiste en
el desarrollo de un instrumento de cooperacion
entre servicios y asociaciones de personas afec-
tadas y familiares para que puedan ganar en sa-
lud, trabajar en clave de recuperacion de la per-
sona afectada y apoyar la labor de las personas
cuidadoras.

1. ¢Por qué trabajar en un escenario
de atencion compartida entre
servicios y asociaciones?

En la actualidad la ayuda mutua es un sistema
complejo de relaciones interpersonales de apoyo,
que se afnade al sistema sanitario y que aporta un
valor especifico para abordar determinados pro-
blemas relacionados con la salud o cualquier alte-
racion en el desarrollo que limite las capacidades
de la persona.

Nuestra sociedad, en su progresion evolutiva,
va adquiriendo madurez, y los entornos familiares
y sociales precisan ir adaptando sus respuestas a
las necesidades de determinadas personas y gru-
pos que viven en una situacién de salud altamen-
te comprometida. La atencion a estas circunstan-
cias especiales cuenta con la ayuda mutua como
un componente fundamental del proceso de aten-
cion, que incrementa, potenciando su valor, la efi-
cacia y la calidad de la respuesta a las situaciones
desfavorables para la salud. Este papel potencia-
dor es clave en los casos de enfermedades progre-
sivamente degenerativas, en la discapacidad, o en
las situaciones que necesiten un tratamiento es-
pecifico y continuado, influyendo, conjuntamente
con los servicios, facilitando la forma mas adecua-
da posible de vivir la evolucién del proceso por la
persona afectada y el entorno familiar proximo?.

La ayuda mutua, en salud, engloba unas ac-
tuaciones especificas complementarias al sistema
sanitario prestador de servicios, de tal manera que
una y otro, cuando actuan juntos, enriquecen la
calidad de la respuesta. Es importante constatar

1.- Muriel Fernandez, R.; Valle Rodriguez, |, et al. Guia de
Promocién de la Ayuda Mutua en Salud —-PROMUSA-. 2010.
Documento estratégico inédito [Servicio de Atencidn Socio
Sanitaria, Secretaria General de Salud Publica y Participacion,
Consejeria de Salud]
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que no se sustituyen ya que sus aportaciones son
complementarias, y si la accion de los servicios sa-
nitarios aporta la visién cientifico-técnica, la que
proviene de los iguales trasmite la capacidad indi-
vidual y familiar para adaptarse y tomar las deci-
siones mas favorables en la evolucién del estado
de salud de una enfermedad concreta como es la
ELA.

Este planteamiento es especialmente signi-
ficativo en las enfermedades graves que exigen
una visién integral de la atencién que introduce,
ademas de la asistencia, una sensibilidad desde el
momento inicial de como trasmitir el diagndstico,
con un seguimiento que coloca el énfasis en los
cuidados del dia a dia y en la trasmisidn compren-
siva de tratamientos complejos y diversos (alimen-
tacion, movilidad, emotividad, etc., ademas del
farmacoldgico), haciendo posible una adecuacion
del proyecto de vida a la enfermedad.

Para ello, tiene una importancia decisiva el
trabajo de aceptacién de la enfermedad, el mane-
jo efectivo de los tratamientos y los cuidados y el
afrontamiento activo y positivo de la vivencia por
parte de la persona afectada y de su entorno fa-
miliar préximo. Esto es lo que comprende trabajar
con la clave y el denominador comun de la RE-
CUPERACION que, como se insistird a lo largo del
desarrollo documento y de forma especifica en el
epigrafe 6 y mas extensamente en el anexo 3, no
se vincula a curacidn, sino a “sentirse mejor” y en
consonancia, al convencimiento de estar haciendo
lo “mejor posible” en circunstancias tan adversas.
Este es el objetivo que debemos tener presente
como profesionales de servicios y asociaciones, y
como apoyo a las personas afectadas y sus fami-
lias. En ocasiones, los mismos activos de las aso-
ciaciones, personas afectadas empoderadas y cui-
dadores/as son aliados potentes para trabajar con
esta perspectiva de la recuperacion.

En Andalucia se estd impulsando este tipo de
estrategias transversales a través de los Planes In-
tegrales, como un elemento mas de la planifica-
cion estratégica de las Unidades de Gestidn Clinica
(UGC), desarrollando asi, diversos instrumentos
gue incorporan en la practica la ganancia en salud
a través de la alianza entre profesionales, perso-
nas afectadas empoderadas y familiares. Al Lado,
es solo una estrategia mas que impulsa este tipo
de alianza.



En el caso de la atencidn a la persona con ELA
y a su familia en Andalucia se esta trabajando en
un marco de actuacién sistematizado, para que,
conjuntamente con las asociaciones mejorar la ca-
lidad de la atencion.

Es necesario destacar que la enfermedad se
presenta con unas condiciones especiales:

e Relativa baja incidencia, aunque es una
de las patologias mas frecuentes dentro
del grupo de las denominadas “enferme-
dades raras”.

e  Baja prevalencia por la rapida evolucién
hacia el éxitus de determinadas formas
clinicas (de afectacién bulbar...).

Estas caracteristicas unidas al avance en los
cuidados de atencién y el aumento de otras for-
mas clinicas de evolucién mas térpida (de afec-
tacidn espinal...), suponen un reto. Primero, en
términos de adecuacion de servicios, que reclama
el papel de la Atencién Primaria como guia en el
seguimiento del proceso y la atencion compartida
en el domicilio, entre otras cuestiones. Y segun-
do, estableciendo las alianzas necesarias entre los
servicios sanitarios y las asociaciones de personas
afectadas para trabajar en clave de recuperacion.

En consecuencia el proyecto pretende aplicar
la estrategia “Al Lado” en la vivencia de la enfer-
medad con el fin de propiciar los mejores apoyos
posibles a la persona y familia afectadas, partien-
do de la coordinacién de servicios y asociaciones,
con la perspectiva de la recuperacion, a través de
la ganancia efectiva en salud.

- Al lado significa acompafiar de forma cer-
canay compartir la vivencia cotidiana des-
de el punto de vista biografico de la evo-
lucién de la enfermedad CON la persona
afectada, haciendo posible su empodera-
miento. No se trata de sustituir o excluir
con los cuidados o “trabajar para”, sino al
contrario, se trata de “trabajar con”.

- La recuperacién consiste en constituir un
proyecto de vida con sentido y satisfac-
cion para la persona afectada, definido
por ella misma, que respete su capacidad
de decisidn, adaptado a la evolucion de

sus sintomas o problemas?.

- La ganancia en salud se plantea sin que
sea imprescindible la curacién y pueda
gestionarse una calidad de vida positiva
compatible con los bajos niveles de salud
que puedan presentarse.

Este proyecto plantea que la perspectiva de
derechos humanos en la atencién compartida a
las personas con enfermedad grave es primordial,
puesto que, se trata de un colectivo que puede
estar en situacién de especial vulnerabilidad. En
cualquiera de las decisiones que se tomen, hay
gue centrar la atencion en su condicién de “perso-
na” y no sdélo en su condicion de enferma o enfer-
mo, dando respuesta a las necesidades y expecta-
tivas establecidas por “ella misma”.

En todas las fases del itinerario se debe garan-
tizar que los derechos humanos de las personas
sean respetados, protegidos y cumplidos. Es ne-
cesario promover una mayor sensibilizacion sobre
los derechos y procurar el conocimiento de la base
normativa que existe y que exige su garantia (la
Convencién de Derechos de las Personas con Dis-
capacidad y la Ley de Autonomia del Paciente, son
referentes fundamentales). Estos avances quedan
también enmarcados en la estrategia transversal
de bioética y en la Ley de Salud Publica en Anda-
lucia en la que se articula especificamente la ga-
nancia en salud a través de la participacién de las
personas afectadas.

Aunque, en principio Al Lado ELA pueda di-
fundirse como un instrumento capaz de transferir
un método transversal de avance en la calidad de
la atencion a ELA en cualquier unidad territorial;
para que el proyecto adquiera la dimensién de
instrumento Util, se debe concretar su aplicacién
a un territorio definido, area de salud especifica o
a una provincia determinada; incluso y preferente-
mente, a una UGC concreta, asegurando asi, partir
de las limitaciones reales y hacer posible un traba-
jo de mejora efectivo. De este modo deben enten-
derse los talleres de validacién y extensidon poste-
riores al documento. El enfoque local responde a

2.- Gepff Shepherd anda Il. Hacer de la recuperacion una rea-
lidad, Sainsbury Centre for Mental Health, 2008.
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concretar las recomendaciones generales y reco-
nocer que cada zona tiene sus peculiaridades.

Para su aplicaciéon es necesario disponer de un
movimiento asociativo de referencia en esta oca-
sién, asumido por la Asociacién Ela Andalucia que
atienda a la participacién de personas afectadas y
familiares, capaz de cooperar en proyectos de me-
jora de la calidad de la atencién y de permitir su
extrapolacién a distintas realidades. Reconocer su
capacidad como actor para mejorar la calidad de
la atencidn supone paralelamente asumir la res-
ponsabilidad de su impulso y desarrollo, asi como,
el apoyo a los aspectos mas basicos como es la fi-
nanciacion.

Es importante valorar la alta sintonia del pro-
yecto con las prioridades de las politicas del SSPA
y la orientacién tanto para la persona afectada
como para hacer participe a su familia en la me-
jor gestion del proceso. Se trata pues, de crear
las oportunidades para que se pueda redefinir el
proyecto vital por la persona afectada contando
también, con la adaptacion de su entorno familiar
y social.

AL LADO tiene como fin organizar y articular
esta relacion para facilitar su aplicacion a la reali-
dad cotidiana de la atencidn y en definitiva, a pres-
tar el apoyo mas adecuado a la persona afectada
y a su familia en cualquier fase de la enfermedad.
Este proyecto nace con la clara intencién, por par-
te de todos los autores y actores implicados, de
ayudar a comprender una realidad dificil y com-
pleja, aportando instrumentos para fortalecer los
vinculos que aseguren una respuesta de calidad.
También, pretende plantear los mecanismos fun-
cionales que la ayuda mutua genera y los disposi-
tivos operativos que la hacen posible.

Objetivo General

Incrementar la calidad de la atencién a perso-
nas afectadas por Esclerosis Lateral Amiotro-
fica en el contexto de su red familiar y social.

Objetivos Estratégicos

1. Propiciar cauces concretos para el empo-
deramiento de la persona afectada y su entorno
familiar en la vivencia evolutiva de su enfermedad.

2. Introducir desde los inicios la cultura de la
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recuperacion, haciendo posible el gobierno de la
enfermedad adaptandolo a su evolucidn clinica.

3. Facilitar la redefinicién del proyecto vital
por parte de la persona afectada con el apoyo de
su entorno familiar y red social.

Objetivos Operativos

1. Avanzar en cada una de las partes del iti-
nerario de atencion a la persona con ELA teniendo
en cuenta los objetivos estratégicos.

2. Concretar en cada una de las fases evolu-
tivas el papel de la persona afectada, la red fami-
liar, las asociaciones y los servicios desde la doble
perspectiva clinica y biografica.

3. Establecer una atencion articulada que
sume la aportacién de los iguales (personas afec-
tadas y personas cuidadoras) y los servicios.

4. Facilitar la puesta en marcha de itinerarios
de atencion en cada area de salud y/o UCG, que
pudiendo tener en cuenta las limitaciones y las
capacidades de cada zona, supongan un avance
factible para cada situacion.

Los tiempos y ritmos en los que se enmarca el
proyecto abarcan:

Fase Preliminar (mayo-junio 2011):
Puesta en marcha

Seleccion del grupo de elaboraciéon
Trabajo de documentacién y bibliografia

O O O e

e Plenarios de elaboracion (septiembre
2011-febrero 2012)

o Partiendo de las necesidades de la aten-
cién: biograficos

o La concrecion del circuito actual de la
atencién: itinerario

o Laarticulacion de una propuesta de mejo-
ra efectiva

Taller de validacion (marzo 2012)
o Primer borrador
o Borrador validado

Publicacion ( junio 2012)
o Presentacién y difusién



Debe entenderse que el presente proyecto
pretende activar un punto de partida, provocar
una ignicién sostenida y un cauce para el cambio;
no obtener en si mismo el cambio rotundo, que
exigira otros ritmos y plazos que podran plantear-
se con seguimientos mas prolongados y comple-
mentarios al proyecto actual.

En definitiva, el producto esperado es la ob-
tencién de un instrumento que con la perspectiva
de la recuperacién y desde la primera sospecha
de padecer ELA se puedan aportar elementos
de gestidon de la adversidad para la mejor viven-
cia de la enfermedad por la persona afectada y sus
familiares. Es importante, considerar como va-
lor transversal del proyecto la ganancia de todos
los actores implicados en la atencidn. Es por ello,
gue también los profesionales implicados pueden
valerse de un enfoque para el seguimiento de la
evolucion de la enfermedad basada en la recupe-
racion del proyecto vital.

Para su desarrollo ha sido fundamental la crea-
cién de un grupo motor formado por todos los ac-
tores reales implicados en la atencidn a las perso-
nas afectadas por ELA en el area determinada, que
abarque desde los servicios y unidades de gestion,
al nivel Hospitalario y al de Atencién Primaria;
con representantes de los distintos estamentos y
profesiones implicadas, incluidos representantes
de los gestores. Del movimiento asociativo se in-
corpord también a los técnicos, los iguales (perso-
nas afectadas y cuidadoras que ya han pasado por
el problema) y directivos de las mismas. Finalmen-
te, el grupo se completd con los planificadores del
nivel central de los servicios y de la organizacién
(SSPA) para asegurar el método y prestar el apo-
yo organizativo, incluida la documentacién, el se-
guimiento y la difusidn. Del acierto en la creacion
del grupo motor y de su dinamica de implicacion,
depende un porcentaje decisivo del éxito del pro-

No mbre Apellido Profesion / Formadén
Adilia Aires Gomez Persona afectada
E milia Barrot Cortes Jefa dd Servicio de Neumologia
Angeles Castaieda Palma Enfermera Gestora de Casos
Raquel GalanVega Trabajadora Social
José Garcia Dominguez Asesor Técnico. Psicélogo
Miguel
Parida GarciaLuna Psicdloga
Isabel GarciaRoa Periodsta
Maria Garcia Rodrig uez Persona afectada
José
Anja Hochsprung Fisiderapeuta
Jesus Marchal Escalona Med co y Persona afectada
Rafael Murid Fernand ez Asesor Técnico. Médico especialista

en Salud P ublica y Medicina Prevertiva

Alejo Ortegon Gallego Enfermero Gestor de Casos
Alberto Pareja Martinez Otorrinolaringélogo
Joaquin PenaEnrique Presidente de ELA Andalucia
Francisco Poley Chamorro Persona afectada
Manu e
Maria Ramos Avila Auxiliar administrativo
Jesus
Jesus Romero Imb roda Neurd og
Isabel Valle Rodrig uez AsesoraTécnica. Enfemeray

antopodloga

yecto.

Lu gar de trabajo

Sociade ELA Andalucia
H. U. Vigen del Racio
H. U. Vigen Meacarem
ELA Andalucia

Secretaria General de Sd ud Publicay
Participacion.Consejeria de Salud

ELA Andalucia
ELA Andalucia
Sociade ELA Andalucia

H U. Vigen Macaena
Socio de ELA Andalucia

Secretaria General de Sdud Publicay
Participacion.Consejeria de Salud

Hospitd de Cabra
Hospitd de Artequera
ELA Andalucia

Socio de ELA Andalucia

Secretaria General de Sd ud Publicay
Participacion.Consejeria de Salud

Hospitd de Melilla

Secretaria General de Sdud Publicay
Participacion.Consejeria de Salud

Organismo

Movimiento asociativo
Servicio Andaluz de Salud
Servicio Andaluz de Salud
Movimiento asociativo

Administracion sanitaria

Movimiento asociativo
Movimiento asociativo

Movimiento asociativo

Servido andaluz de Salud
Movimiento asociativo

Administracion sanitaria

Servico andaluz de Salud
Servicio andaluz de Salud
Movimiento asociativo

Movimiento asociativo
Administracion sanitaria
Instituto Naciond de

Gestion Sanitaria

Administracion sanitaria
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Composicion del equipo de trabajo

SAS
Servicios

Desempeino
trabajo

Voluntariado
y directivos

Técnicos

Administrativo (1) tejido asociativo

Antropologia (1)
Directivo Asociacién (1)
Enfermeria (3)
Fisioterapia (1)
Medicina (6)

Periodista (1)

Personas afectadas (4)
Psicologia (2)

Trabajo Social (1)

4. La hipétesis de partida.

Nivel de
colaboracion

Los servicios sanitarios canalizan la respuesta
institucional y aportan las soluciones profesionales
basadas en la evidencia cientifica; la ayuda mutua,
en sus distintas modalidades, canaliza los soportes
para la gestién cotidiana de los problemas. Cuando

Hipotesis de partida

La persona afectada y la familia es la que gestiona su

idministracion
anitaria

Criterios seleccidn

Interdisciplinar
Distintos niveles del SSPA: servicios y
administracion
Distintos niveles del tejido asociativo:

Personas afectada, familiares, directivos y
técnicos

A B C

se es capaz de vincular y favorecer la conjuncion de
ambas aportaciones, aunque obviamente no estan
en el mismo plano, es cuando se procuran las mejo-
res condiciones para dar respuesta eficaz a la viven-
cia de un problema de salud.

La ayuda mutua, en sus distintas modalidades, canaliza los soportes

para la gestion cotidiana de los problemas.

Los servicios sanitarios canalizan la respuesta institucional y aportan

las soluciones profesionales basadas en la evidencia cientifica.
[ 1]

Cuando se es capaz de vincular y favorecer la conjuncién de ambas
aportaciones, aunque obviamente no estan en el mismo plano, es
cuando se procuran las mejores condiciones para dar respuesta eficaz a
la vivencia de un problema de salud.

Meétodo adaptado de PROMUSA. Elaboracion propia.
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El contexto actual estd cambiando acelera-
damente, de forma que, por un lado el progreso
del movimiento asociativo y su maduracién estan
siendo exponenciales en cuanto a capacidad de
aportar instrumentos para la gestion del proble-
ma, y por otro, cada vez hay mas sectores profe-
sionales que entienden e incorporan, de alguna
manera, el valor de la ayuda mutua en términos
terapéuticos y de ganancia en salud.

La relacién entre estos tres actores (personas
afectadas, profesionales y gestores) sera decisiva,
si son capaces de operar a favor del colectivo de
personas afectadas y sus familias, para aportarles
la mayor capacidad de gestiéon de su problema.
Aunque en la situacidn actual ya se orienta a este
cometido, el nivel de ganancia es todavia franca-
mente mejorable al igual que la sensibilizacién e
implicacion de los actores.

La ayuda mutua en salud, la que acontece en-
tre personas que comparten un mismo problema
o situacién que afecta a su salud, se encuentra
incluida en la que se denomina Red de Ayuda en
Salud (RAS). La RAS se configura como un sistema
de relaciones personales naturales y de servicios
organizados, en la que confluyen los distintos en-
tornos sociales de las personas afectadas.

Para tener una vision clara de las diversas mo-
dalidades que conforman la red de ayuda, se vera
a continuacion el recorrido que realiza una perso-
na y su familia ante una situacién que comprome-
te su salud, en general y ante una ELA en particu-
lar. Se van a diferenciar dos tipos de fuentes de
apoyo: naturales y organizadas:

La persona afectada:
0 Cdémo asume el proceso

Familia —hogar: la convivencia
0 Convivencia vinculada al parentesco
0 Situaciones distintas de convivencia

e  Entorno préximo:
0 Familia basica y ampliada
0 Personas cuidadoras

0 Amistades
0 Vecindario
o0 Compaifieras/os de trabajo, de estudio...

Asociaciones de salud:
Grupos de Ayuda Mutua
Actividades de Ayuda Mutua
Otras actuaciones

O O O e

Sistema de Servicios Publicos:
Sistema Sanitario

Servicios Sociales

Educacion

O O O O e

Otros Servicios Publicos.

En primer lugar se debe considerar el denomi-
nado equipamiento basico de la persona, consti-
tuido por sus capacidades y potencialidades. Ante
los primeros sintomas o la noticia de que padece
una enfermedad grave, la persona afectada co-
menzard, en la medida de lo posible, un recorrido
intimo en el que intentara asimilar su nueva situa-
cion. En este nivel entran en funcionamiento la
percepcidn que se tenga de la propia enfermedad
y se irdn gestando los cimientos para el afronta-
miento de la misma.

Aunque este primer nivel es importante des-
de el momento inicial en cualquier afectacién de
importancia, es decisivo y determinante en el caso
de la ELA. De cdmo se realice el proceso de acep-
tacion en el nucleo de la propia intimidad y como
se trabaje desde los apoyos lo que determinara las
actitudes de afrontamiento para toda la evolucion.

En un segundo nivel se sitda la familia convi-
viente y mds cercana por lazos de proximidad fa-
miliar, con una amplia diversidad en el compromi-
so e implicacién a la hora de compartir cuidados

y apoyos.

En este nivel, como se evidencia claramente
en las historias de vida, anexo 1, suelen existir bre-
chas importantes. De nuevo, se destaca que una
buena orientacidon, si no existen disfunciones basi-
cas en la familia, puede evitar la desestructuracién
y fraguar una colaboracidn positiva.
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En un tercer nivel se ubica el entorno natural
préximo, en él se incluyen los miembros de la red
familiar que no conviven con la persona, las amis-
tades, el vecindario, y personas allegadas del am-
bito laboral. Ante una afectacion de ELA es preciso
informar y explicar la enfermedad a las personas

cercanas para poder implicarlas en la red de apoyo.

Estos tres niveles comprenden la ayuda o apo-
yo natural que tradicionalmente han respondido
ante una situacién emergente o grave que afecte
a la salud.

Representacion de la Red de Ayuda en Salud

=== Individual y f amiliar

B Awens W
] Familia-hog ar -
= Entomo natural:
B RedFaniliar ]
B Amistades [ |
B Vecindaro [ ] - -
Entomo laboral -
Asocia ciones:
GAM /Reciproca
o
Redist ribu tiva
Participativa
—— Sistema servicios pu blicos:
Servicios s anitarios:
M Atencién Primara [ ]
B Atencion Hospitalaria [l
¥ Soniciossociales

Educacion
Otros

Métodb adaptadb del documento Pramocién ce | a Ayuda Mutua en Salud Elaboraci én propia.

Apoyos organizados:

e En este nivel, se sitlan las asociaciones de
ayuda mutua, constituidas por personasy
familiares afectados por un problema de
salud, que se configuran como un entorno
de acogida, donde suele reorientarse la
conceptualizacién del problema y se eva-
[Ua la respuesta.

Esto se realiza a través de las actividades
que ofertan las asociaciones como parte
integrante de las redes sociales de las per-
sonas afectadas y sus familiares, que junto
a la funcién de dar informacién y apoyo
emocional como un primer nivel de acti-
vidades de ayuda mutua, cumplen otras
funciones como la reivindicacion y la bus-
gueda de mejoras en la atencion de los
planes y programas (linea participativa).

e El ultimo nivel de la red de ayuda lo con-
forma el sistema de servicios publicos, en
el que se incluyen los sectores implicados
como salud, igualdad y bienestar social,
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educacioén, gobiernos locales y otros. Aun-
gue, como se vera mas adelante, todas las
alianzas posibles seran necesarias para
fortalecer la red de ayuda en salud. Es
importante considerar la influencia que
la concrecion de la RAS tiene no sélo en
la evolucidon de la enfermedad, sino en
la forma de vivirla y orientarla, sabiendo
también que la evolucidn patogréfica y la
biografica interactian entre si

“Al Lado” se centra en articular y afianzar la
relacion entre los servicios de salud, tanto del ni-
vel de Atencién Primaria como Hospitalaria, y las
Asociaciones, en funcién de ofertar el mejor apo-
yo, ahora ya podemos decir “organizado”, a las
personas y familiares afectados por ELA. En este
sentido, el proyecto bdsicamente pretende ser un
instrumento que facilite el proceso de construc-
cion de la RAS en cada caso.



6. Trabajar en clave de Recuperacion

La base de la Recuperacion reside en un con-
junto de valores sobre el derecho de la persona a
construir por si misma una vida con sentido, adap-
tada a la presencia continua de sintomas y a la
progresiva pérdida de capacidades.

Se apoya en tres principios fundamentales: La
Esperanza como fuente de motivacién, la autode-
terminacion y el Control en el manejo de situacio-
nesy en el aumento de Oportunidades para conse-
guir una vida mas alla de la enfermedad (anexo Il)

La Recuperacidon, como capacidad de gestion
ante la adversidad, incorpora desde el inicio la
relacion entre profesionales y persona afectada
estos tres elementos (ECO): Tras la noticia, y un
tiempo, variable en cada caso (Moratoria, que in-
cluye las fases similares a un duelo o pérdida...), v,
simultdneamente a un trabajo de adaptacion pro-
gresivo, se comienza a inyectar Esperanza, basada
en la realidad. Se transmiten las condiciones para
manejar las situaciones, Control del tratamiento
habitual y de adaptacién a las distintas etapas. Y,
a la vez, se trabajan las Oportunidades, que van
configurando una nueva vida llena de sentido, a
pesar de la enfermedad y su evolucion.

De esta forma, la Recuperacion es la palanca
gue nos permite multiplicar los recursos de afron-
tamiento a la enfermedad, que se apoya en el
tridngulo ECO, y que utilizan, de mutuo acuerdo, la
persona afectada y su entorno cuidador proximo.
Ello exige una actitud profesional acorde, y una
reorientacidn de los servicios en esta direccidn.

7. El valor del proyecto Al Lado.

Al Lado es ante todo un instrumento de mejora
de la calidad de la atencidn basado en la estrategia
de cooperacion entre servicios y asociaciones. Es
un complemento de los procesos de planificacion,
que atiende fundamentalmente a los aspectos de
recuperacién vinculados, no a la recuperacién,
sino al control de cada fase evolutiva.

Al Lado persigue llevar a la conviccidn de la
persona afectaday de las personas cuidadoras la
certidumbre de “haber hecho lo mas adecuado
en cada momento”.

18

EL VALOR DEL
PROYECTO AL LADO

-~

)

El convencimiento de haber hecho lo mas
adecuado en cada momento

Lograr este objetivo es posible si propiciamos
un acompafiamiento informado en cada fase, pro-
curando la articulacidn y organizacion de los recur-
sos y apoyos y facilitando el valor bioético de las
decisiones.



AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Il. ELENFOQUE BIOGRAFICO:
PARTIR DE LAS NECESIDADES
REALES DE LA PERSONA
AFECTADA Y DE SU ENTORNO
PROXIMO

1. éPor qué partir de experiencias
biograficas?

Dado que uno de los objetivos centrales de Al
Lado es, como se ha comentado, articular y orga-
nizar los apoyos que servicios y asociaciones pres-
tan a la persona afectada y a su familia, es primor-
dial partir de su propias necesidades y qué mejor
para ello que plantear las historias vitales narradas
como biografias breves.

De esta forma, se podran detectar necesi-
dades y puntos clave en la evolucién de la ELA a
través del enfoque biografico como complemento
de la evolucién patografica. Ambas se integraran
como se vera en el capitulo siguiente dedicado al
itinerario de atencion.

s CL;N.§>:5T'32W.@ @
Visién dﬂi" {i ;,
7

VISION

VISICON VITAL JOGRAFICA

Aunque es imposible recoger la diversidad con
que se manifiesta la enfermedad, dado que, cada
persona afectada es un caso Unico, se han selec-
cionado, a modo de ejemplos, las historias cuyos
resumenes reflejan situaciones bien distintas. Esta
técnica permite valorar los avances y mejoras que
se pueden introducir, teniendo en cuenta los as-
pectos que se van planteando con mayor necesi-
dad y frecuencia.

Los biograficos tratan, no tanto de identifi-
car las deficiencias de la atencién (para ello estan
otros instrumentos como los procesos, planes in-
tegrales, guias clinicas de atencidn, etc.), ni de se-
guir los eventos clinicos que condicionan la evolu-
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cidn, para eso estdn las historias clinicas; sino que
pretenden identificar necesidades y, sobre todo,
oportunidades que pueden ser satisfechas desde
la perspectiva de la cooperacion.

Para comprender la riqueza de la visién global
en el siguiente cuadro esquematizamos las apor-
taciones que se realizan para documentar la enfer-
medad desde el modelo clinico y el complemento
gue se incorpora con el modelo biografico.

Modelo jEli#®| Modelo pE®
patografico biografico

. . ” La vivencia cotidiana marca la
« El hito clinico marca la evolucién evolucion

« Importancia terapéutica y prondstica
delared

Relativa importancia de la red

» La noticia como elemento de la .

1 La noticia como primer escalon en
realidad puntual

la recuperacion
Tratamiento prescrito « Manejo efectivo del tratamiento
consensuado

El resultado basado en la
recuperacion

El resultado centrado en la .
respuesta clinica

El servicio como Unica referencia « Compartir las referencia: alianza

- Vision global -
e . e

Centrado en el deseo del afectado

El enfoque biografico que se presenta es un
punto de partida que no podra captar todos y cada
uno de los matices de forma exhaustiva. También,
tiene limitaciones a la hora de aplicarse a cada
caso concreto, aunque ello dependerd del interés
y la dedicacién que el profesional le preste. En
cualquier caso, la perspectiva biografica solo esta
comenzando a tener influencia en los procesos de
atencién, por lo que, la aportacion que se realiza
sera susceptible de ser completada y profundiza-
da por estudios y/o estrategias posteriores a este
trabajo.

2. Biograficos seleccionados

Es importante partir de un pool de historias de
vida narradas en primera persona por la persona
afectada y/o las personas cuidadoras, debidamen-
te tratadas para salvaguardar la confidencialidad.
Ademds, para completar un nimero que nos per-
mita identificar las oportunidades de mejora es
necesario esquematizar a modo de ficha una ma-
nera de presentar cada vivencia.

La estructura que se ha seguido para docu-
mentar los resumenes de las historias vitales que
se han denominado biograficos y responden al si-



guiente guidn esquematico:

Los previos a la enfermedad

Recorrido vital con la enfermedad

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

Del andlisis en conjunto y el debate del gru-
po de elaboracion del proyecto se seleccioné las
historias mas significativas que hicieran posible
recoger las aportaciones en forma de necesidades
y plantear las consecuentes areas de mejora. Los
biograficos seleccionados se recogen en la siguien-
te tabla (ver el anexo II: “Descripcion detallada de
los biograficos”):

RELACION DE BIOGRAFICOS
Historias de vida

N2 / Nombre Narrado por Titulo
1. Maria Jesus Persona afectada “La recuperacion es posible”
2. Ana Persona afectada “Un motivo para vivir cada dia”
3. Ramén Persona afectada “Como una pifia”
4. Santos Persona afectada “Me gustaba arrodillarme delante de su silla”
5. Raquel Hija de persona afectada “Archipiélago familiar, cada uno una isla”
6. Isabel Personas cuidadoras “Fue todo tan rapido”
7. Antonio Persona cuidadora “No hay nada que hacer”
8. Pedro Persona afectada y persona cuidadora “Tenemos que hacer tantas cosas”
9. Salvador Persona afectada “Un abrazo sin respuesta”
10. Nacho Personas cuidadoras “Nos enseiid a vivir y a morir”
11. Manuel Persona afectada y persona cuidadora “La vida da muchas vueltas”
12. Jesus Persona afectada “La solidez de una buena comunicacién”
13. Adilia Persona afectada “El raton, cordén umbilical de vida”
14. Carmen Personas cuidadoras A lo que puede conducir el “pacto de silencio”
15. Rocio Persona afectada “No te rindas” es el titulo de una cancién

3. Necesidades y aspectos mas
destacados

3.1. Los biograficos como fuente

De las aportaciones recogidas de cada biogra-
fico en el punto 3 del guién: “Valor que aporta el
relato para la propuesta de mejora”, se destacan
los puntos que se consideran esenciales para arti-
cular el itinerario de atencién compartida:

El amplio margen de mejora que plantean
los procesos de comunicacion en general,
y especificamente los planteados alrede-
dor de la noticia.

Una buena comunicacién basada en la rea-
lidad pero cargada a la vez de motivacidn,
es un pilar de referencia que puede mante-
nerse durante toda la evolucion y constitu-
ye la base del enfoque de recuperacién.

Una comunicacién basada en “el pacto de
silencio”, sélo puede llevar a la exclusién
no elegida, y reduce las posibilidades de

afrontamiento.

Contrarrestar el mazazo inicial de la no-
ticia y la desorientacidn producida por la
desinformacion, el exceso de informacion
o la informaciéon inadecuada en fuentes
diversas (Internet) conduce en estos casos
a la confusién y la depresion.

Las frases aun frecuentes en la atencion de
“no hay nada que hacer” hay que cambiar-
la e invertirla por “hay mucho que hacer”

La ELA es siempre un reto no solo para la
persona afectada sino para su entorno fa-
miliar préximo. Es esencial considerar pre-
viamente el grado de cohesién familiar.

En cualquier caso la evolucidn puede ac-
tuar como refuerzo positivo, en muchas
de las ocasiones entre la persona afectada
y la persona cuidadora principal (pareja
o padres) o por el contrario negativo (se-
paraciones...) De como también se valore

este factor, dependerd la evolucién vy la
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manera de vivir la enfermedad.

En cambio, el tema de los hijos es espe-
cialmente delicado, los procesos de exclu-
sién o abandono suelen ser consecutivos
a un alto grado de sufrimiento. Trabajar
con los hijos es clave.

Por tanto es imprescindible tener presen-
te en cada contacto la situacion de la red
de apoyo, comenzando por la actitud de la
persona afectada hasta la articulacién de
servicios y asociaciones.

Considerar especialmente la situacién de
red deficitaria, inadecuada o simplemente
inexistente, por la dificultad objetiva que
plantea el seguimiento de la evolucién.

Plantear la etapa del tratamiento como un
proceso de consenso que conduce a la re-
cuperacion.

Propiciar una informacién ligeramente
proactiva con la aportacion de los recur-
sos para cada etapa, previene el cansancio
de la persona cuidadora.

El seguimiento es completo cuando se
realiza con la doble evaluacién: la de la
persona afectada y la del cuidador/a.

La importancia de la articulacién y refuer-
zo de los apoyos a la persona afectada y
su familia a través de la cooperacion entre
servicios y entidades implicadas

Las distintas oportunidades que plantean
los talleres (impartidos por los sanitarios
con el apoyo de las asociaciones y vicever-
sa) dirigidos a las personas afectadas y/o
cuidadores del entorno préximo.

Los biograficos demuestran en su ma-
yoria que el enfoque de recuperacién es
posible y da consistencia a una evolucion
asistida fisica y emotivamente. También
visibilizan que las omisiones y errores en
el seguimiento, pueden conducir a una
mayor incertidumbre y al desasosiego in-
necesario en la vivencia y convivencia de
una enfermedad tan grave como la ELA.

g. Eldenominador comun es la recuperacion
como base de seguimiento hasta alcanzar
la capacidad de redefinir un proyecto de
vida positivo.

Las asociaciones participan en los procesos de
mejora de calidad y expresan los puntos fuertes y
débiles que valoran en la atencidn actual a las per-
sonas afectadas por ELA en nuestro entorno®. Los
aspectos mas comunes que se plantean en este
tipo de informe se relacionan a continuacion:

e Se hace hincapié en la importancia que
tiene el consultar a los activos de las aso-
ciaciones, fundamentalmente las perso-
nas cuidadoras y personas afectadas em-
poderadas, ademas de profesionales con
experiencia en el dmbito asociativo.

e La mejora de la calidad de la informacion
y de los procesos de comunicacién entre
personas afectadas y profesionales de los
servicios: este déficit en el trato de la in-
formacidén recorre todas las fase y afectan
a pacientes y personas cuidadoras.

e lLamejora de la comunicacion es especial-
mente necesaria en la comunicacién del
diagnéstico.

e En determinados servicios como: urgen-
cias, cuidados paliativos, y de atencién ala
ciudadania, la mejora debe vincularse al
papel primordial de la persona cuidadora.

e Mejorar prioritariamente en situaciones
especiales: cuando la persona afectada no
tiene capacidad para hablar, en la infor-
macién anticipada ante determinadas in-
tervenciones como una traqueotomia, un
PEG, etc.; al alta hospitalaria en el caso de
personas del ambito rural.

e lainformacion es especialmente deficita-
ria en cuanto a participacidon en ensayos
clinicos y en las voluntades vitales.

3.- ELA Andalucia. Punto fuertes y débiles elaborado por per-
sonas afectadas y personas cuidadoras. 2012. Documento in-
édito [Asociacidon ELA Andalucia]



e En el nivel primario de atencidon manifies-
tan la necesidad de hacer mas evidente la
implicacion de la medicina de familia en
su funcion como referencia, necesidad ex-
tensiva resto del equipo basico en las fun-
ciones de acompafiamiento y seguimiento
domiciliario.

e La atencion domiciliaria precisa de proto-
colos continuado y procesos de forma-
cion de las personas cuidadoras.

e En la atencién interdisciplinar reflejan la
necesidad de tener una clara referencia
profesional capaz de integrar los cuidados
gue se precisen de las diferentes discipli-
nas: neuroldgicos, neumoldgicos, de reha-
bilitaciéon, de nutricidn, etc.

e Laenfermeria gestora de casos de la Aten-
cion Hospitalaria y de AP son la pieza clave
sobre las que pivota una organizacion de
la informacion, las medidas de agilizacion
y la garantia de continuidad de los cuida-
dos en los distintos ambitos: hospitalario,
centro salud y domicilio.

e Los trabajadores sociales deben estar mas
implicados en el apoyo social y en la infor-
macién sobre recursos y plazos.

e Priorizar la atencion a los aspectos psico-
l6gicos.

e La relacién entre los servicios publicos y
las asociaciones deben ser un punto esen-
cial de la mejora de la atencion.

En conclusion:

- Los biograficos ponen de manifiesto una
relacion de necesidades que caracterizan
el escenario actual de la atencién a una
ELA en nuestro entorno. Ademds aportan
el convencimiento de que pueden intro-
ducirse cambios en la calidad de la aten-
cion, que conduzca al adelanto y mejora
de oportunidades de recuperacion.

- Las asociaciones plantean unos puntos de

interés para la mejora de localidad de la
atencién en muchos casos coincidentes
con las necesidades expresadas por los
biograficos y que son puntos estratégicos
de mejora

En su manera de presentar las narraciones
(por la persona afectada o por familiares o con-
juntamente) y las areas prioritarias de mejora ex-
presadas por las asociaciones, completan la valo-
raciéon que ellos mismos, las personas afectadas,
esperan de estos cambios y que se plantean en
dos dimensiones:

1- Los momentos clave para que los procesos
de recuperacion, basados en los derechos y en la
autonomia de la persona afectada, se inicien, se
desarrollen y culminen con eficacia. Estos inciden
fundamentalmente sobre:

e El déficit de comunicacidn en general, es-
pecialmente alrededor de la noticia.

e Eltempranoinicio de los trabajos de adap-
tacion y aceptacion, respetando el
proceso natural en cada caso.

e La comprensién de los tratamientos y el
empoderamiento para su manejo efecti-
vo, por parte de la persona afectada y de
su entorno.

e El alcance de un estatus donde la perso-
na afectada y su familia consideran que
tienen un proyecto de vida a pesar de la
enfermedad.

2 - La orientacion de los actores implicados en
la atencion como son los gestores de las unidades
de gestidn clinica y los profesionales sanitarios por
parte de los servicios, asi como de los programas
de apoyo social; y profesionales, directivos y acti-
vos (personas afectadas empoderadas y familiares
cuidadores) por parte de las asociaciones.

Recordemos que aunque cada caso es una tra-
yectoria de vida distinta, estos aspectos de mejo-
ra pueden articularse en orden a un seguimiento
comun que se ha denominado itinerario y que per-
mite una orientacion basada en la recuperacion de
la persona afectada; partiendo de las necesidades
se articulan las mejoras.



El proyecto Al Lado ELA tiene como eje la
construccién de un itinerario como instrumento
comun para el seguimiento de la evolucién de la
enfermedad. Como se ha visto en el capitulo an-
terior, incluye ademas de la vision habitual basa-
da en el hecho clinico (perspectiva patografica) la
vivencia cotidiana de la enfermedad (perspectiva
biografica). Supone, por lo tanto, contar con que
el conjunto de profesionales del sistema, adap-
ten nuevas formas de relacion terapéutica, que
incorpore el punto de vista de personas afecta-
das y familiares.

El concepto de itinerario responde al camino
que ha de recorrer una persona afectada y su fami-
lia ante un problema de salud, de forma genéricay
habitual. En nuestro caso, se propone un itinerario
para las personas afectadas por ELA y sus familia-
res, que son atendidas en los servicios publicos de
salud de Andalucia.

El itinerario comienza en un punto de partida
con la sospecha y notificacién del diagndstico que
habitualmente coincide con los primeros sintomas
de la enfermedad. Aunque cada caso es una histo-
ria concreta y distinta, determinada no sdlo por la
forma clinica, sino por la evolucidn en el tiempo,
puede comprenderse el proceso en una segunda
fase comun de afectacion progresiva.

Conociendo que existen diversas formas de
realizar el itinerario es conveniente trabajar inicial-
mente partiendo de un itinerario comun de refe-
rencia, que marque las etapas mas significativas y
habituales para después poder trasmitir las parti-
cularidades de los modos de hacer este recorrido.

La aportacion esencial de la estrategia Al Lado
es considerar para el itinerario la recuperacion
como un elemento transversal. Como se ha co-
mentado, la recuperacién consiste en incorporar
los elementos que permitan entender, aceptar y
controlar en lo posible la enfermedad, dando sen-
tido a la historia de vida ante la adversidad que la
enfermedad supone. El proceso de recuperacién
de la persona con ELA dependera, ademas, del

tipo y grado de afectacidn, de la forma clinica con
que se presente la enfermedad, del nivel y tipo de
apoyo que la persona necesite y obtenga en cada
una de las fases y pasos que se plantean. Recono-
ciendo esta diversidad, se pretende no obstante
establecer un itinerario comun de referencia con
un enfoque de recuperacién, que mas tarde pueda
adaptarse a las distintas situaciones que se plan-
tean en la realidad, e incluso sirva como instru-
mento de seguimiento aplicado a cada caso.

Ademas, conviene resaltar que la recuperacion,
al ser un proceso estrictamente personal, puede se-
guir un recorrido distinto al que aqui se plantea. Son
procesos personalizados en los que cada individuo,
grupo o comunidad construye su propio recorrido,
en funcién de sus valores y deseos, vivencias, ne-
cesidades, fortalezas, apoyos externos y metas. Por
ello, el itinerario debe tener un caracter orientativo
y didactico. No pretende suplantar la experiencia
real de la persona y sus allegados a la hora de en-
frentarse a la enfermedad.

En este sentido se hablarda mds adelante de
“trabajo de adaptacién y recuperacion”, querien-
do expresar la labor profesional que facilita el
comprender la nueva situacion y la capacidad de
incorporar la enfermedad al proyecto vital de la
persona afectada y sus cuidadores/as.

Por otro lado, los procesos de empoderamien-
to y recuperacion de personas afectadas y familia-
res son bien distintos, con puntos de encuentros,
pero también de desencuentros entre ambos. De
nuevo, contemplar una orientacién con una refe-
rencia comun no excluye admitir la diversidad con
gue estos procesos se dan en la realidad.

Se podria hablar de tres procesos simultaneos
e interdependientes:

- El vivenciado por la persona con ELA.

- El experimentado por su familiar o perso-
na allegada.

- El que viven en comln ambos, en un es-
cenario de convivencia y entendimiento
mutuo, donde “se comparte el poder”,
en funcién de las capacidades que cada
miembro pueda desarrollar en cada mo-
mento.



Estos tres procesos se veran a su vez influen-
ciados por el grado de compromiso con el enfoque
de recuperacion pretendido que los profesionales
responsables de su atencidn y seguimiento sean
capaces de transmitir.

Como resumen, se puede concluir con alguna
de las caracteristicas que van a condicionar el iti-
nerario de las personas con ELA:

Forma clinica evolutiva

- Fortaleza o fragilidad de la red de apoyo
natural

- Capacidad y grado de coordinacion de la
red organizada (que incluye a los servicios
y las asociaciones).

- Caracteristicas individuales de la persona
afectada.

- Binomio persona afectada-familia y entor-
no cercano.

Los momentos claves evolutivos también es-
tan sometidos a los periodos de crisis y estabili-
dad, estos resituan las relaciones y los procesos
de tomas de decisiones entre la persona afectada
y sus cuidadoras/es. Estas decisiones pueden ser
pactadas previamente teniendo en cuenta el tra-
bajo de recuperacion.

Explorary valorar la red de apoyo en cada caso
influirda como determinante en el desarrollo de la
vivencia de la enfermedad por la persona afectada
y su entorno familiar préximo, como también se
ha comprobado en los biograficos. Es la amplitud
y sobre todo la consistencia y significado de la red
para la persona lo que tiene valor prondstico y te-
rapéutico para el proceso de recuperacion.

El proyecto AL LADO toma como referencia los
procesos de planificacion, los planes integrales y
las guias clinicas de atencién del SSPA; para des-
cribir los componentes del proceso de atencion
gue los servicios publicos, tanto sanitarios como
de apoyo social, han de ofrecer a estas personas.
Ademas, pretende complementarlo a partir de la
cooperacién de las asociaciones tanto de pacien-
tes como de familiares con los servicios y las UCG.

Para que el itinerario tenga un valor de instru-
mento de referencia en primer lugar, e ir después
adaptandose a cada caso concreto, se representa
genéricamente a través de los momentos por los
gue pasa la persona con ELA y su familia desde la
aparicién de los primeros sintomas de la enferme-
dad hasta la incorporacion de ésta al proyecto vital.

El itinerario pretende tener un valor inicial
como instrumento de referencia global, para des-
pués adaptarse a cada caso concreto. Por ello, se
presenta genéricamente a través de los momentos
por los que pasa la persona con ELA y su familia
desde la aparicion de los primeros sintomas de la
enfermedad hasta concluir con la recuperacién del
proyecto vital.

Se estructura en tres momentos clave (fa-
ses) que se fraccionan para comprender mejor
las caracteristicas de cada uno; entendiendo que
no siempre la trayectoria es lineal, sino que se
simultanean y cruzan entre si, con duracion muy
variable y con contenidos especificos en funcion
de las variables descritas con anterioridad. Estos
momentos son:

FASE 1: ALREDEDOR DE LA NOTICIA, LEVE
AFECTACION etapa que transcurre desde la apari-
cion de los primeros sintomas hasta la aceptacion
diagndstica.

FASE 2: AFECTACION PROGRESIVA, periodo
en el que se incluye la planificacién conjunta del
plan de tratamiento y el desarrollo inicial de las
intervenciones.

FASE 3: GRAVE AFECTACION, ULTIMOS DIAS
caracterizada por las limitaciones y gran dependen-
cia. Concluye con la fase terminal y conecta con el
duelo y la recuperacion del entorno cuidador.
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2.
Afectacion

progresiva

ACEPTACION

Duelo
Recuperacion

RECUPERACION

Con el denominador comun de trabajo de aceptacion v recuperacion

Para documentar el itinerario en cada fase es
preciso articular cdmo se efectla en la realidad las
posibles respuestas de mejora de servicios y aso-
ciaciones de forma conjunta. Se parte de un es-
guema inicial para entender la metodologia:

Alrededor
de la noticia

:

Servicios:
Diagnostico
MNoticia

Segnimisnto. ..

Afectacion

progresiva

:

Servicios
Raoferencia
Acto unico
Sepnimisnto...

Asociaciones
Acopida

Apovo Rad
Sepnimisnto ...

Grave

Afectacion | Al

Recuperacion

Ultimos dias

.

Servicios:
Ventilodapan
Hosp. Domicilio
Ultimos dias
Paliativos...

Asociaciones

Asociaciones
Tallegas
Encusntros
Segnimiznto...

Cuidadoras
Dacisionas. ..

En cada uno de los momentos clave se plan- -

tean los aspectos basicos, el recorrido habitual en
la situacion actual, una propuesta de avance y las
aportaciones del taller de validacion:

- Enlos aspectos basicos se aclaran concep-
tos y se caracteriza el momento del itine-
rario como proceso, ademds se aportan
consideraciones a tener en cuenta como

clave en cada fase.
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El recorrido habitual en la actualidad se
realiza a través de las aportaciones de las
distintas dreas profesionales implicadas
en la atencion, con las visiones basadas
en las experiencias de cada disciplina.
Se trata de ver como se esta realizando
la atencidn. Debe entenderse que estas
aportaciones se realizan a partir de las
intervenciones en los distintos centros sa-
nitarios, por lo que no son generalizables



de forma automdtica, sino que con las di-
ferentes visiones se aportan avances ade-
cuados a cada realidad.

- Con las propuestas de avance se obtiene
un factor comun de las experiencias, para
gue con la cooperacidn entre servicios y
asociaciones se vaya avanzando en la cali-
dad de la atencidn.

- Finalmente, se concretan los aspectos
que a través del taller de validacion se
han reforzado, o son de nueva aportacion,
o priorizan determinadas cuestiones. Se
presenta asi, un cuadro en cada momen-
to del itinerario bajo el epigrafe:”Taller de
validacidon” de los que a su vez se extrae
un factor comun para todo el itinerario en
clave de recuperacion.

2.2. Desarrollo de las fases

2.2.1. Alrededor de la noticia

A Aspectos basicos
221, Recorrido habitual en la situacién
Aregedorge | actual
SUnGHCES Propuesta de avance
Aportaciones de la validacion

a. Aspectos bdsicos

- Ante todo dar la noticia es un proceso
complejo que requiere capacitacion técni-
ca y planificacion compartida.

- Alolargo de este periodo la obtencion de
informacion es continua y gradual, a me-
dida que se avanza de una etapa a otra; a
cada contacto con el sistema le correspon-
de un nivel de informacién.

- Aunque dar la noticia inicial corresponde
al especialista en neurologia, la noticia
entendida como proceso, implica a otros
profesionales de distintos niveles de aten-
cion, por tanto se trata de un proceso
compartido.

- Alolargo de este periodo, las expectativas
se van “resituando” y el trabajo de acepta-
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cidon es progresivo.

- El proceso de recuperacién va a depender
de cdmo se “gestione” este momento; la
recuperaciéon debe visualizarse desde la
aparicion de los primeros sintomas.

- Es importante considerar la doble mira-
da que ademads de visualizar a la persona
afectada debe dirigirse también al entor-
no cuidador.

- La atencidén prestada debe garantizar el
respeto a la voluntad de la persona, a su
intimidad, a la confidencialidad de la in-
formacion manejada y con quién desea
compartirla.

b. Recorrido habitual en la situacion actual

Este apartado se complementa con las aporta-
ciones que en positivo han realizado los distintos
profesionales, aunque al final se caracteriza la si-
tuacion actual con los aspectos y momentos cla-
ves para su mejora.

Una mirada desde la Neurologia®:

El diagndstico de ELA requiere un proceso
de integracién de la informacion obtenida tras la
evaluacion clinica y la realizacién de pruebas com-
plementarias que incluyen neuroimagen, test neu-
rofisiolégicos y estudios de laboratorio. Debido a
la variedad y la complejidad de las pruebas se re-
quiere de tiempo para la evaluacion completa y la
integracion de la informacién.

Durante ese tiempo, tanto la persona afec-
tada como su familia comprensiblemente se en-
vuelven de incertidumbre y ansiedad en la espera
de la transmision de la informacion por parte del
neurdlogo/a que probablemente haya sugerido en
un inicio que la ELA fuera una posibilidad a con-
templar en el diagndstico final. La transmision de
una informaciéon preliminar o previa a la finaliza-
cion del estudio completo depende de la consis-
tencia de los sintomas y signos que se encuentren
en cada paciente.

Los neurdlogos expertos en el manejo de la
ELA suelen informar del diagndstico con franque-

4.- Jesus Romero Imbroda. Neurdlogo del Hospital de Melilla
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za, honestidad y también esperanza. En ocasio-
nes la transmision de la informacion es gradual y
progresiva acorde al ajuste emocional y las dudas
que vayan surgiendo en cada persona. Las perso-
nas afectadas suelen preferir no recibir demasiada
informacion detallada en un primer momento ya
gue no se suele asimilar.

Lo ideal es disponer de un espacio comodo y
tranquilo y del tiempo suficiente para que la per-
sona afectada pueda realizar las preguntas y du-
das que le surjan. Asimismo es adecuado facilitar a
la persona afectada informacién complementaria
comprensible sobre la enfermedad y dar un lista-
do de paginas web con informacién veraz y util.

Posteriormente hay que insistir que la perso-
na afectada no afrontara la enfermedad sola, sino
gue dispone de un equipo de profesionales que,
a lo largo de la experiencia de la enfermedad le
prestardn servicio desde el punto de vista fisico,
psicoldgico y social.

En cuanto al prondstico se debe transmitir
gue, aunque es una enfermedad progresiva, el
curso no es en todos los casos rapidamente pro-
gresivo sino que estan bien descritos casos de len-
ta progresion de 5, 10, 15 incluso mas afios.

Aunque el sintoma fundamental de la ELA es
la debilidad progresiva también es importante in-
sistir que la situacién cognitiva y la energia mental
estdn habitualmente preservadas.

Una vision desde la Enfermeria Gestora de Casos
Hospitalaria®

La derivacidon de pacientes a la consulta de
Neurologia se realiza a través de diferentes vias
(medicina de familia, servicios de urgencias y otras
especialidades). Los sintomas son generalmente
leves (debilidad muscular, atrofia muscular, calam-
bres, disfagia, disfonia, etc.) y la informacién que
tienen las personas afectadas y familiares es muy
variada.

La primera consulta con el neurdlogo/a se rea-
liza en consultas externas, y de forma programada.
En las primeras visitas se acuerda la asistencia ala
misma de la Enfermera Gestora de Casos Hospita-

5.- M2 Angeles Castafieda Palma. Enfermera Gestora de Ca-
sos del Hospital Universitario Virgen Macarena
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laria (EGC Hospitalaria, en adelante) para la toma
de contacto con paciente y familia. En estas visitas
iniciales se aporta a pacientes y familiares el teléfo-
no de contacto de la EGC Hospitalaria para posibles
consultas o cambios de citas programadas por va-
riacién en la progresion de la enfermedad o empeo-
ramiento, con lo que la familia se siente mas segura,
iniciandose asi el acercamiento profesional.

Las citas con diferentes profesionales o de
pruebas complementarias son agiles ya que se tra-
baja con un Equipo Interdisciplinar para la Aten-
cion Integral de Pacientes de ELA que colabora en
la rdpida respuesta de las mismas.

El equipo interdisciplinar esta formado por
dos grupos de trabajo con profesionales de las si-
guientes disciplinas:

1. Grupo de Consultas Externas: Neurolo-
gia, Neumologia, Nutricion y Dietética,
Neurofisiologia, Neuropsicologia, Rehabi-
litacion, Fisioterapia, Farmacia, Digestivo
Endoscopista, Medicina de Hospitaliza-
ciéon Domiciliaria y Cuidados Paliativos ,
Psiquiatria y Enfermeria Gestora de Casos

Grupo de Hospitalizacidn: Internista de
Urgencias Referente en ELA, Neurologia,
Neumologia, Nutricidn y Dietética, Reha-
bilitacién, Fisioterapia, Psiquiatria, Medi-
cina de Hospitalizacion Domiciliaria y Cui-
dados Paliativos, Enfermeria de la Unidad
de Atencidn al Cuidador/ra y Enfermeria
Gestora de Casos.

El equipo interdisciplinar esta poniendo en
marcha los protocolos de actuacion de los dife-
rentes profesionales y actualmente estan siendo
valorados por la comision de protocolos y procedi-
mientos del hospital para su validacion.

La comunicacién entre los diferentes profesio-
nales se realiza en reuniones programadas cada
dos meses y de forma extraordinaria en las se-
siones clinica que surjan durante la atencién a las
personas afectadas.

La coordinacion de los grupos esta a cargo del
neurdlogo y la EGC Hospitalaria es la encargada de
la puesta en marcha de las actividades de coordi-
nacion.



La informacién que se le trasmite a la persona
afectaday a su familia en las primeras visitas es re-
lativa y progresiva, si bien nunca una mala noticia
es recibida de buena forma.

Una vision desde la Neumologia®

Sintomas iniciales: La clinica se inicia por de-
bilidad muscular localizada en extremidades o a
nivel bulbar. Lo mas caracteristico es la asociacién
en un mismo territorio muscular de sintomas y
signos de afectacion de MNS y MNI. Los sintomas
mas frecuentes son:

- Debilidad, generalmente de localizacidn
distal en una extremidad, con debilidad en
una mano o en un pie, dando lugar a un pie
caido. Cuando se afectan los musculos bul-
bares puede manifestarse como disartria
y/o disfonia y, menos frecuente como sin-
toma de inicio, disfagia para liquidos. Oca-
sionalmente la debilidad puede iniciarse en
un hemicuerpo (forma hemipléjica). Muy
infrecuentemente se puede iniciar por sin-
tomas respiratorios (disnea) especialmente
por afectacion del diafragma.

- Atrofia muscular.

- Fasciculaciones.

- Calambres musculares.

- Alteracién de ROT: Hiperreflexia o hiporre-
flexia. Segun predomine la afectacion de
la neurona motora superior o la inferior.

- Alteracién del tono muscular: espastici-
dad o hipotonia. Segun predomine la afec-
tacion de la neurona motora superior o la
inferior.

- Signo de Babinski.

Las dudas que plantea la persona afectada en
esta fase son:

- Hacer el diagndstico diferencial con otros
procesos que cursen con debilidad: neu-
ropatias, radiculopatias, mielopatias, le-

6.- Emilia Barrot Cortes. Jefa del Servicio de Neumologia del
Hospital Universitario Virgen del Rocio.
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siones del tronco cerebral o foramen mag-
num, miastenia bulbar, etc. Para confirmar
el diagndstico tenemos que valernos de
los datos clinicos y exploraciones comple-
mentarias: analitica, LCR, RM, EMG-ENG.

- A la hora de informar a la persona afec-
tada del diagnodstico definitivo valorar la
cantidad de informacién que la persona
esta preparada para recibir.

- Debemos evaluar las necesidades de las
personas afectadas e iniciar el tratamien-
to segun estas:

e Tratamiento neuroprotector (riluzol).

e Tratamiento sintomatico, incluida psi-
coterapia de apoyo.

e Rehabilitacion.
La persona afectada y la familia esperan:

- Un diagnéstico definitivo lo mdas rdpido
posible.

- Un tratamiento que mejore los sintomas.

Una vision desde la Fisioterapia’

En las enfermedades de la motoneurona en
general, y en la ELA en particular, los primeros
sintomas que aparecen son los motores (debi-
lidad muscular, atrofia, fasciculaciones, etc.), que
de alguna forma, empiezan a afectar la funcionali-
dad de la persona afectada en sus Actividades de
la Vida Diaria (AVDs) (dificultad para subir o bajar
escaleras, pérdidas de equilibrio esporadicas, pér-
dida de fuerza en miembros superiores al coger
cosas o en miembros inferiores al caminar mucho,
sensacion de disnea a ciertos esfuerzos, o atragan-
tamientos esporadicos), dependiendo de la locali-
zacion de la afectacion de la motoneurona.

Por ello, el modelo ideal de intervencidn, es
aquel en que el/la fisioterapeuta estd perfecta-
mente integrado en un equipo interdisciplinar, y
atiende la persona en todas las fases del proceso
morbido, es decir, desde que se tiene la sospecha
de diagndstico o éste se establece como tal. Asi es

7.- Anja Hochsprung. Fisioterapeuta del H. U. V. Macarena.
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recogido en la “Guia para la Atencién de la Escle-
rosis Lateral Amiotrdéfica (ELA) en Espaiia”, editada
por el Ministerio de Sanidad en 2009, y asi también
nos lo muestra el abordaje internacional de esta
enfermedad, donde el fisioterapeuta acompafia a
la persona afectada desde el inicio del proceso.

Para ello, se hace necesario no sélo el acceso
al diagndstico médico, sino una valoraciéon funcio-
nal fisioterapéutica que sirva de base para estable-
cer los objetivos individualizados a cada paciente,
dentro de esta intervencién. Siempre se parte de
la realidad especifica de cada persona y de sus cui-
dadores/as, asi como de sus expectativas previas
acerca del tratamiento, debiendo llegar a veces a
un consenso para ajustarlo a su realidad. Asi pues,
la persona afectada y su familia se convierten en
los auténticos sujetos activos de este programa,
gue no termina en la sala de fisioterapia, sino que
continua en la realidad sociofamiliar habitual del/
de la paciente.

El objetivo, por tanto, del programa de Fisio-
terapia en general, y ya de esta fase, es estimular
la maxima funcionalidad en la persona afectada vy,
por tanto, mejorar su calidad de vida y la de sus
cuidadores/as.

Los objetivos especificos en esta fase con-
creta se centraran en esos sintomas iniciales que
han empezado a afectar a la funcionalidad de la
persona afectada, abordandolos especificamente,
adaptandose a ellos y reactivando la funcidn per-
dida por posibles compensaciones neuromotrices
y no por la afectacion de la enfermedad en si. Ya
en esta fase comenzard también la educacién a la
persona cuidadora o al familiar, para que estimule
ala persona afectada en su dmbito bio-psico-social
y en el manejo del mismo, y de las posibles adap-
taciones que deban empezar a tener en cuenta
para su vida cotidiana

Una vision desde las Personas Cuidadoras®

“Nadie conoce su propia fuerza mientras no se
ha encontrado con la necesidad”

El deterioro fisico que se produce en la ELA de
forma mas o menos progresiva, la hace una en-
fermedad con necesidades muy variables en el

8.- Alberto Pareja Martinez. Otorrinolaringdlogo del Hospital
de Antequera en su condicion de cuidador
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tiempo. Ello obliga tanto a pacientes como a sus
familiares a mantener una actitud de alerta cons-
tante para, por una parte atender las distintas
necesidades del enfermo/a y por otra crear unos
vinculos familiares de convivencia que permitan
llevar una vida lo mas natural/normal posible.

Durante la fase de inicio de la enfermedad, la
negacion vy la esperanza van de la mano haciendo
de la incertidumbre el eje principal de todas las
emociones presentes y futuras. Es por éste moti-
vo, la importancia que tiene que la persona afec-
tada y el resto de la familia reciba toda la infor-
macion posible y sientan, al mismo tiempo, que se
esta haciendo todo lo posible por ellos.

Puede ocurrir que ante los primeros sintomas
la persona afectada oculte lo que le estd pasando
y no vaya a consultar con el Médico de Atencidn
Primaria hasta pasado un tiempo. Cuando la en-
fermedad estd en sus inicios, puede venir, un mas
o menos largo proceso de pruebas sin diagnds-
tico concreto que lo normal es que concluya en
una cita en Neurologia al cabo de algunos meses.
Todo éste periodo se vive con muchisima angustia
y momentos diarios de esperanza y abatimiento.

Es importante que la familia y la persona
afectada no se sientan desamparados y reciban
la orientacidon necesaria y suficiente para poder
superar esta fase en la que mas que duda diag-
nostica, lo que muchas veces hay es desorienta-
cion en cuanto al tratamiento y la evolucién de
la enfermedad.

Una vez hecha la confirmacién diagnéstica, vy
cuando el deterioro fisico de la persona afectada
no es lo suficientemente importante como para
impedir su autonomia, lo que necesitan, tanto
el enfermo/a como sus familiares, son respuestas
en cuanto a posibles tratamientos de la patologia.
Para ello, hay que poner en contacto a pacientes
y familiares con los dos pilares basicos de apoyo
gue son: la Asociacion ELA Andalucia y el Equipo
Interdisciplinar correspondiente.

Segun la forma clinica de comienzo las ne-
cesidades son distintas para cada paciente. Sin
embargo, hay dos factores comunes que son el
tratamiento especifico de la enfermedad vy el apo-
yo psicoldgico desde el principio que considero
basico para afrontar esta fase.



Es muy importante que la persona afectada
se sienta atendida: logopedia, fisioterapia, acu-
puntura, etc. Ello, unido al apoyo psicolégico
hace que mejore el bienestar fisico y psiquico vy,
que la familia perciba que se esta haciendo algo
por su ser querido, ya que la atmdsfera que nor-
malmente se respira es la de que “no hay nada
que hacer” y que ésta enfermedad no tiene tra-
tamiento curativo.

Luchar y sentirse atendido son dos aspectos
fundamentales en cualquier enfermedad, y en
ésta mas, por el desconocimiento que la acompa-
fia y que, al comienzo, hace la convivencia dificil
al no haber respuestas claras para todas las incog-
nitas que se plantean.

Sera el Equipo Interdisciplinar el que haga la
evaluacion clinica y evolutiva de cada paciente, de
forma que proponga a las personas afectadas —
familiares/cuidadores - las actuaciones concretas
a las necesidades del momento.

Con cada visién los pasos descritos son sus-
ceptibles de mejora, independientemente de la si-
tuacion de la que partan, sin que ello presuponga
un importante esfuerzo sobreafiadido ni la nece-
sidad de recursos especialmente extraordinarios.
Dada la diversidad de situaciones organizativas
que coexisten en los servicios sanitarios, hay que
tener presente las dificultades de conexidn, coor-
dinaciéon y cooperacidn, asi como incrementar ca-
pacidades y habilidades de comunicacion.

Se parte de la visidn de la persona cuidadora
como epilogo de su aportacién: “Son muchas las
vivencias que se tienen desde el comienzo de la
enfermedad por parte de todos los miembros de
la familia y del cuidador/a principalmente, y muy
dificil de transmitir todo lo que se viven en un casa
de una persona con ELA”

Al principio se necesita un periodo de adap-
tacion mental para asumir todo lo que esta por
venir. Con el tiempo esa acomodacion psiquica se
convierte mas en un trabajo fisico, que siempre
va relacionado con las necesidades de la perso-
na afectada que, aunque sea el eje principal del
engranaje, la persona cuidadora no debe hacer
nunca dejacion de sus propias necesidades.

Otro de los problemas, y que llega a afectar
mas a las personas cuidadoras, es que hacen lo
que la persona afectada dice y no siempre es lo
mejor para la convivencia. Hay que saber compa-
ginar ambas necesidades; las de la persona afec-
taday las del cuidador/a; “cuidar al cuidador”. La
calidad de vida de ambos va asociada a que cada
uno respete el sitio del otro y evitar “paternalis-
mos” que, sélo conduciria a afiadir mas problemas
a los ya existentes.

Las premisas a considerar como dificultades
a superar para avanzar en la comunicacién de la
noticia pueden ser:

- Que la noticia no se viva como un proceso
compartido, ni por los niveles asistencia-
les ni por otros sectores o actores como
los activos de las asociaciones.

- Con frecuencia la existencia de cursos de
capacitacion es reducida y cuando existen
no despiertan excesivamente el interés
del profesional.

- Son todavia escasas las iniciativas de las
Unidades de Gestion Clinica por articular
un protocolo compartido con las asocia-
ciones para dar la noticia.

- No existe la suficiente sensibilizacion pro-
fesional sobre la perspectiva de derechos
humanos de las personas con discapaci-
dad, esto implica que la informacién dada
no priorice el respeto a la voluntad de
la persona en todos los aspectos, como
lo tiene en cuestiones de accesibilidad y
comprensibilidad.

- Las condiciones de espacio y tiempo son
siempre secundarias a otros requisitos de
la atencion.

- No se orienta como prioridad las con-
creciones del trabajo de aceptacién y la
orientacion a la recuperacion.

- Todo lo anteriormente expuesto contrasta
con la enorme importancia que la persona
afectada y la familia le dan a este momen-
to.
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c. Propuestas de avance

Incidir como condicién fundamental que abre
las claves de recuperacidn (esperanza, control de
las situaciones, sentido a la vida a pesar de la en-
fermedad), en la idea de que:

“La persona afectada y su familia NO ESTAN
SOLOS”

Los aspectos estratégicos sobre los que actuar
consensuados y recomendados para mejorar la
comunicacion de la noticia son:

o Acortar el tiempo empleado en establecer
el diagnéstico:

= Reducir las listas de espera tanto de
la 12 consulta como de las consultas
sucesivas.

=  Reducir las listas de espera en las ex-
ploraciones complementarias.

o Informacidn veraz, en un lugar tranquilo,
con lenguaje sencillo, dedicandole tiempo
a contestar sus dudas.

o Ofrecer la posibilidad de Segunda Opinidn
Médica en un centro de referencia.

o Asegurar un grupo interdisciplinar duran-
te el proceso de su enfermedad.

Los elementos que pueden facilitar la comu-
nicacion:

- Considerar la noticia como proceso com-
partido entre los distintos niveles de los
servicios y el trabajo de los activos de las
asociaciones de personas afectadas y fa-
miliares.

- Utilizar los instrumentos objetivos de eva-
luacién.

- En cada contacto con los servicios debe
de estar protocolizado el nivel de infor-
macion en cantidad y calidad, garantizan-
do que sea accesible y comprensible, asi
como el trabajo de aceptacién y recupera-
cion desde el inicio.
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Tener presente la evaluacion de la red so-
cial de apoyo.

Reducir la incertidumbre en el proceso
sospecha-confirmacion.

La comunicacién debera tener en cuenta
los condicionamientos de espacio y tiem-
po del/de la profesional que da la noticia
y los procesos habituales que requiere su
aceptacion.

Trabajar sobre la respuesta a preguntas de
los interesados, y su adaptacion a las ne-
cesidades de la persona relacionadas con
lo que desea o no saber, asi como garanti-
zar su comprension.

Estructurar la noticia de forma comparti-
da con niveles y estamentos.

Convergencia de sectores publicos im-
plicados en la deteccion y el diagnéstico:
ambito educativo y municipal.

El proceso de dar la noticia debe de tener
en cuenta la Ley de Autonomia del Pacien-
te y la Convencién de Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad y otros derechos
de segunda generacién como Segunda
Opinidon Médica.

Es recomendable informar a la persona
afectada que puede inscribirse a través
del protocolo DICE-APER (http://dice-
aper.semfyc.es/web/index.php) en el re-
gistro de Enfermedades Raras del Instituto
de Salud Carlos Ill, pues es una forma de
colaborar al conocimiento e investigacién
de su propia enfermedad. También se
puede ofertar la posibilidad de participar
en algun ensayo clinico en marcha que se
esté desarrollando en centros de investi-
gacién nacionales.

d. Aportaciones de la validacion

v 1. La noticia es un proceso individualizado,

progresivo y por fases, de forma que no
ocultando informacién se responda a lo
gue quieran saber.


http://dice-aper.semfyc.es/web/index.php
http://dice-aper.semfyc.es/web/index.php

v 2. Aunque se cuide el proceso de comuni-

cacion: “te lo diga quién te lo diga y como
te lo diga, al principio te hundes, después
te vas haciendo a la idea y dependiendo
del apoyo que recibas acabas asimilando
lo que te pasa”

v 3. No informar porque “se alarma” indica

desconocimiento de las claves de la co-
municacién. Es conveniente partir de sus
dudas, dar tiempo a la negacién y la ira
como parte del proceso de aceptacion;
mas adelante resurge el interés por lo que
esta ocurriendo.

v 4. La informacidn debe ser real, pero al mis-

mo tiempo esperanzadora, haciendo ver
gue no estan solos. Se debe ademas de
informar, orientar, acompafiar y apoyar
emocionalmente.

v 5. La informacién debe ser compartida y

coordinada entre todas las disciplinas im-
plicadas, facilitando la continuidad con
otros niveles de atencion (Atencion Pri-
maria).

v 6. Aunque todos los profesionales implica-

dos suelen estar muy comprometidos, su
coordinacién es mejorable. Es importante
establecer una referencia a través de la
EGC para el nivel Hospitalario y que ésta
establezca un puente con la EGC de Aten-
cion Primaria. Es esencial la conexion tele-
fénica para las personas afectadas.

v 7. La atencion a la faceta emotiva es primor-

dial en esta enfermedad, especialmente
alrededor de la noticia, lo que implica a las
unidades de salud mental, que deben ser
sensibles y dar respuesta a la demanda
del gestor de referencia.

v 8. Para seguir el proceso de la noticia se

debe valorar a quién tenemos delante y la
red de apoyo que tiene, conjugando la ac-
tuacién a demanda con la profundizacion
de la informacidn. Es necesario tener una
retroalimentacion y saber qué es lo que la
persona va entendiendo de su proceso.

v 9. La familia debe entender cuales son sus

derechos y ser valorados por un Equipo
Multidisciplinar, de acuerdo con los recur-
sos existentes.

v 10. La noticia al ser un proceso complejo
gue condiciona la actitud en todo el pro-
ceso, exige la capacitacion en las técnicas
correspondiente.

2.2.2.
Afectacidn
Progresiva

- Avance progresivo de sintomas y pérdida
de capacidades

- Exploracién de las redes (natural, social,
de servicios...)

- Deberia disponerse de un Plan de Aten-
cion Personalizado. Debe partir del respe-
to a los derechos de autonomia de la per-
sona afectada, la disponibilidad familiar y
del resto de la red de apoyo.

- Garantizar el derecho de la persona a ex-
presar sus voluntades vitales anticipadas
sobre cédmo actuar teniendo en cuenta
la pérdida progresiva de capacidades en
cada etapa.

- El trabajo de aceptacién continla en esta
etapa como un proceso. En todo momen-
to habrd de garantizarse la libre decision
entre las opciones que existan, aseguran-
dose de que estén formuladas de forma
comprensible. Comunicar el derecho de la
persona al consentimiento oral y escrito,
Yy en su caso a no aceptar ninguna inter-
vencion.

- Enla medida que la persona se implica en
su plan de atencién, la recuperacion va

avanzando.

- A partir de esta fase es prioritario realizar



un seguimiento de la persona afectada y
de su familia (doble mirada).

La cuestion es integrar distintos campos
de visién (persona afectada, familia y pro-
fesionales). Se trata de obtener miradas
de acuerdo y de consenso, para construir
progresivamente planes con sentido vital
mas alla de la estricta evolucion de la en-
fermedad. Se podria hablar de tres proce-
sos simultaneos e interdependientes:

e El experimentado por la persona con

ELA

e El vivenciado por su familiar o perso-

na allegada

e El compartido por ambos en un esce-
nario de convivencia y entendimiento

mutuo.

Estos tres procesos se veran a su vez in-
fluenciados por el enfoque de recupera-
cion, que los profesionales responsables
de su atencidn y seguimiento sean capa-

ces de transmitir.

La conjugacion de estas tres realidades se
comenta esquemadticamente en el pdster
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de la plataforma de personas afectadas
“Tienes ELA ¢y ahora qué? (afrontamiento
adecuado)”®. Consultar anexo I

- Comprension progresiva de un tratamien-
to cada vez mas complejo, para ello: inten-
tar transmitir el control de la situacion que
pueda ir presentandose, evitar reducir el
concepto de tratamiento a lo estrictamen-
te médico y/o farmacoldgico e incorporar
los aspectos de nutricidn, limitacion de la
movilidad, aspectos psicosociales, de cui-
dados y otros.

- El Manejo efectivo del tratamiento y de
las situaciones que se presentan, en esta
fase de afectacién progresiva, tendrd que
tener en cuenta multiples elementos, que
a su vez interaccionan entre ellos. Como
se muestra en la siguiente figura, la expe-
riencia de la persona afectada ird encami-
nada a diferentes cotas de autonomia-de-
pendencia que, junto con la capacidad de
respuesta de la persona cuidadora y otros
apoyos de la red, marcaran la trayectoria
vital del proceso.

9.- Ruiz Giménez, J., Fumado Ferrin, L., Egea Ibemdn, B., Gue-
rra Garcia, M

Proceso de recuperacion en relacion al manejo efectivo de las situaciones

Tipo ¥y curso dela
Enfermedad
Severidad de b =intomas
Efectos adversos delos

tratamientos

Disponibilidad de
tratamientos eficaces

Niveles de competencias
profesionales

Disponibilidad de recursos

+ Autonomia

Actitudes de los actores
implicados

Posibilidades de
adaptacion de la vivienda
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Experiencia vital del

) o SN O

-
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Proceso de
adaptacion a

la situacidn

Aceptacion de
enfermedad

Adherencia alos
tratamientos

Autoestima
Expectativa

Estr. ias de afrontamiento
y habilidades para la vida

Autocuidados
Habitos devida

Apoyo de iguales
Apoyo familiar
Apoyo social

Esguema modificado v adaptado de Al Lado EMG
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+ Dependencia




Los aspectos basicos planteados en esta fase,
precisan de una respuesta profesional progresiva
y adaptada. Para su caracterizacidn se cuenta con
diferentes visiones:

Aunque en la organizacién sanitaria conviven
diferentes formas de articular la atencidn, supe-
ditada entre otros factores a la disponibilidad de
los recursos existentes en cada zona, se opta por
describir la atencidon basada en las experiencias
avanzadas que actualmente se estdn aplicando.

Atencion Primaria®: Se ha comentado en la
primera fase como una de las vias habituales de
deteccion de la enfermedad, es la Medicina de
Familia que remite a la persona afectada a la con-
sulta de Neurologia o de Neumologia, en funcién
de los sintomas que aparezcan en primer lugar. Sin
embargo, dado lo excepcional del diagndstico de
ELA, el seguimiento en las primeras fases de la en-
fermedad se realiza por el equipo de especialida-
des en el ambito hospitalario.

En esta fase, es conveniente la informacién a
la persona afectada y su familia sobre la confirma-
cion del diagndstico de ELA, asi como de las con-
sultas programadas que se establezcan, de modo
gue los profesionales de Atencion Primaria sean
participes de la evolucién. En este sentido, las
EGC, tanto la Enfermeria que trabajan en el hos-
pital como la del area extrahospitalaria, tienen un
papel fundamental como intermediarias de los
cuidados recibidos en las consultas de Atencion
Hospitalaria y las necesidades de atencidn conti-
nuada por el equipo de Atencién Primaria.

Atencion en Consultas Externas?!: La Neurdlo-
ga /oy la EGC Hospitalaria realizan revisiones pro-
gramadas conjuntas para continuar con el acerca-
miento profesional.

La comunicacion del diagndstico se produce
en esta fase donde ya se ha realizado el diagnds-
tico diferencial, por lo que es muy importante el

10.- José Angel Garcia Garcia. Facultativo Especialista de Area
de la Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital del Tomillar
11.- M2 Angeles Castafieda Palma. Enfermera Gestora de Ca-
sos del Hospital Universitario Virgen Macarena

apoyo emocional tanto a persona con ELA como
a la familia. La informacion sobre la Declaracion
de Voluntades Vitales Anticipadas (DVVA) se debe
realizar en esta fase, no obstante, resulta compli-
cado elegir el momento en consultas externas,
por lo que la derivacién a la Unidad de Cuidados
Paliativos de forma ambulatoria favorece la infor-
macion paulatina sobre derechos de segunda ge-
neracion.

Profesionales de Neurologia informan a la per-
sona afectada y a su familia sobre las derivaciones
necesarias a las diferentes especialidades segun la
sintomatologia que presenta, asi como, el proto-
colo establecido. Todas las citas son coordinadas
por la EGC Hospitalaria para la atencién precoz y
simultanea de diferentes especialistas.

En esta fase y tras la aceptacién de la perso-
na afectada y familia se realiza la derivacién a la
EGC Comunitaria para la continuidad de cuidados
en domicilio y se le aporta teléfono de la misma.
Asimismo, en esta etapa es donde se realiza la in-
formacién sobre asociaciones y sobre Unidades de
Trabajo Social para solicitud y asesoramiento so-
bre recursos sociales.

La atencidén conjunta de EGC Hospitalaria y Co-
munitaria proporciona una vision mas amplia de la
persona afectada, de su entorno familiar y de sus
necesidades, y transmite una imagen de continui-
dad en la atencidn a la familia.

Las necesidades sanitarias surgidas durante
esta fase son solventadas telefénicamente a través
de la propia persona, su familia o de la EGC Comu-
nitaria a la Hospitalaria. Asi, se pueden gestionar
citas, transporte sanitario, material ortoprotésico,
recetas, informes, etc., evitando el desplazamien-
to de la familia al Hospital. Este derecho de dis-
criminacién positiva esta recogido en la Tarjeta +
Cuidado.

Atencion en Hospitalizacion: La puerta de
entrada en hospitalizacién es normalmente Ur-
gencias, por lo que se identifica un/una internista
referente en ELA.

Cuando se produce la entrada en urgencias de
una persona con ELA, el internista referente con-
tacta con la EGC Hospitalaria para la derivacién de
la misma.
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La EGCinicia la adecuacién de la persona afec-
tada y familia en observacion de urgencias, garan-
tizdndoles el derecho del acompanamiento, en la
medida de lo posible, y la solicitud de habitacién
individual a través del Servicio de Admisién. Se
realiza cambio de cddigo de especialista tras la
aceptacion por parte de profesionales referentes
de Neurologia o Neumologia.

Mas tarde, se inicia la derivacion de la persona
afectada a las diferentes especialidades que com-
ponen el Equipo Interdisciplinar para la atencién
integral del mismo: Neurologia, Neumologia, Nu-
tricionista, Rehabilitacidn, Fisioterapia, Psiquia-
tria, Unidades de Hospitalizacion Domiciliaria y
Cuidados Paliativos y Enfermeria de la Unidad de
Atencidn al Cuidador/a.

Durante el periodo de hospitalizacion, la per-
sona afectada es atendida por todo el Equipo In-
terdisciplinar para una atencién integral y para
posponer las posibles citas que tuviera pendiente
en consultas externas®2.

La EGC atiende a la persona afectada y a su
familia de forma individualizada, presta apoyo
emocional y coordina al grupo de trabajo. El acer-
camiento con los diferentes profesionales se ha
producido anteriormente en consultas externas,
por lo que la comunicacién y proximidad con los/
las profesionales es mas efectiva.

La EGC junto a la Enfermeria referente y la
Enfermeria cuando realiza funciones de atencién
la persona cuidadora hace labor de educacién
sanitaria, asesoramiento y adiestramiento de di-
ferentes dispositivos (aspiraciéon de secreciones,
cuidados de sondas de gastrostomias, manejo de
ventilacion mecanica no invasiva, cambios pos-
turales, prevencion de aspiracion, prevencién de
UPP....) que pueda precisar la persona afectada
antes del alta.

La EGC Hospitalaria informa a la EGC Comu-
nitaria del ingreso hospitalario y solicita planifi-
cacion conjunta del alta. Tras el alta se informa a
la misma y se le envia Informe de Continuidad de
Cuidados.

La EGC atiende a la persona con ELA en domi-

12.- Consultar experiencias del Hospital Virgen Macarena y
Hospital de Cabra
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cilio y lo adecua a sus necesidades (cama articula-
da, colchdén antiescaras, barandillas, grua...).

Una vision desde la Neumologia®?

Esta fase de la enfermedad se caracteriza por
la progresioén de la debilidad muscular en cuanto a
extension e intensidad, produciendo en la persona
afectada limitaciones de moderadas a severas. Los
sintomas mas frecuentes son:

- Debilidad muscular con paralisis de los
miembros superiores y/o de los inferiores,
alterando o impidiendo la deambulacion.

- Sintomas fonatorios: disartria, disfonia o
hipofonia.

- Sintomas deglutorios:

= Disfagia, de inicio para liquidos, que
si no se trata adecuadamente puede
llevar a deshidratacidon, desnutricidn,
pérdida de peso y a complicaciones
respiratorias por broncoaspiracion.

=  Sialorrea.

- Sintomas respiratorios: alteracion de la
tos, retencidn de secreciones bronquiales
y disnea. La disnea suele iniciarse por or-

topnea y/o disnea de pequefios esfuerzos.

- Labilidad emocional: risa o llanto ante mi-
nimos estimulos.

- Dolor por calambres o presién en relacién
con inmovilizacion.

- Trastornos del estado de dnimo: depre-
sién y ansiedad.

- Trastornos del suefio: insomnio nocturno
y somnolencia diurna.

- Trastornos del ritmo intestinal: estrefii-
miento.

Las dudas que se plantean en esta fase son:

13.- Emilia Barrot Cortes. Jefa del Servicio de Neumologia del
Hospital Universitario Virgen del Rocio



- Valorar el momento mds adecuado para
indicar la gastrostomia.

- Determinar el momento para iniciar la
ventilacidn asistida no invasiva.
La persona afectada y la familia esperan:

- Respuesta a los problemas que vayan apa-
reciendo.

- Una asistencia por Equipos Multidiscipli-
nares trabajando dentro de unidades es-
pecializadas.

- Una asistencia mds homogénea, disminu-
yendo la variabilidad en la atencién a pa-
cientes en funcidén del lugar de residencia.

- Una mayor investigacion sobre la enfer-
medad y sus posibles tratamientos, ofre-
ciéndose a participar en ensayos clinicos.

Una vision desde la Fisioterapia®

Las funciones motoras responsables de la au-
tonomia del/ de la paciente, tales como la marcha,
la higiene, el vestido, la alimentacién y la respira-
cion, la fatiga se van viendo mas comprometidas
a corto y mediano plazo. Estos sintomas motores
suelen ir acompafiados de otros (dolor, ciertas rigi-
deces articulares, acortamientos tendinosos), que
van mermando progresivamente la funcionalidad
en sus actividades de la vida diaria y, por tanto, su
calidad de vida.

Sin embargo, esto no es sindnimo de pérdida
de participacion de la persona afectada en su pro-
grama de Fisioterapia que, dentro de sus limita-
ciones, sigue siendo un “ser funcional” para vivir y
seguir siendo sujeto activo en su tratamiento. Por
ello, es importante seguir estimuldndola a ella y
a su entorno socio-familiar, con un programa que
incentive la funcidon que va teniendo la persona
dentro de su proceso moérbido, a través de:

- Estimulacion de la marcha activa dentro
de las posibilidades.

- Estimulacidon de la bipedestacién y el equi-
librio dindmico (el ser humano es un ser

14.- Anja Hochsprung. Fisioterapeuta del H. U. V. Macarena.
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bipedo por naturaleza), con las adaptacio-
nes necesarias en cada momento.

- Activacion neuro-sensitivo-motriz para
continuar con movimientos activos fun-
cionales para la vida cotidiana.

- Correccidon de patrones posturales ano-
malos, que provocan descompensaciones
ortopédicas y dolor.

- Manejo respiratorio especifico, para pa-
liar la restriccion respiratoria progresiva
y afrontar adecuadamente situaciones de
estrés respiratorio y expulsién de secre-
ciones.

- Manejo adecuado del dolor, a través de me-
dios fisicos al alcance de la persona afectada
en su propio entorno socio-familiar.

- Entodos estos aspectos, el papel de la fa-
milia se vuelve cada vez mas importante,
y por tanto, la educacion y el acompafia-
miento a la familia por nuestra parte se
vuelve fundamental.

- Atender a la persona cuidadora si presen-
ta sobrecargas fisicas con el manejo de la
persona afectada.

En esta fase hay que tener en cuenta las po-
sibles hospitalizaciones que se pueden ir presen-
tando y donde el Servicio de Fisioterapia también
estard presente en el asesoramiento del manejo
respiratorio y en mantener la funcionalidad de la
marcha y la bipedestacién cuando sea posible, asi
como los consejos a la familia en el manejo postu-
ral y de movimientos a la persona afectada.

Una visidn desde las Personas Cuidadoras®

La actividad diaria, laboral 6 doméstica em-
pieza a ser problematica. La dificultad para reali-
zarla va en funcidn de su grado de afectacién y
éste, légicamente, en funcion del tiempo de evo-
lucion de la enfermedad. La tarea de preparar a
la persona afectada desde que se despierta para
que pueda realizar su actividad diaria es lo mas
importante en esta fase.

15.- Alberto Pareja Martinez. Cuidador y Otorrinolaringdlogo
del Hospital de Antequera



La figura de la persona cuidadora principal
empieza a tener su reconocimiento y su sitio den-
tro del dmbito de la familia, y toda la ayuda que
se tenga es poca. Las necesidades son muchas
aparte de las que una familia necesita normal-
mente.

Hay que empezar a tramitar el grado de mi-
nusvalia y obtener la ayuda concerniente a la Ley
de Dependencia, asi como la Tarjeta de Aparca-
miento. Es importante que todo este papeleo
se agilice por vias alternativas a las habituales de
cualquier paciente.

Otro de los problemas que hace que la rela-
cion persona afectada -cuidadoras se dificulte se-
ria cuando el habla de la persona afectada por
ELA se deteriora hasta el punto de dificultar la
comunicacién y hacerla casi imposible. La deses-
peracion de ambos no ayuda en nada a la convi-
vencia. Los sistemas de comunicacién empiezan
a tener su protagonismo (anexo IV: La comunica-
cion es un derecho de todas las personas). Pero
si en éste problema comunicativo es la persona
afectada la que debe de dar el paso a los sistemas
informaticos, en como trasladarlos a la rehabilita-
cion, a la logopedia, en el aseo personal diario, en
la movilizacidn etc., son los cuidadores/as los que
necesitan formarse a través de talleres creados a
tal efecto.

A la hora de construir una mirada conjunta
dada la diversidad organizativa de que se parte, la
recomendacién en cualquier caso debe de incidir
sobre las dificultades de conexidon, coordinacion y
cooperacidn, asi como incrementar capacidades y
habilidades de comunicacidon. A continuacién se
sefialan algunas claves que tienen que ver con los
procesos de mejora:

- Es necesario plantearse la dificultad de la
persona y su familia para asumir/admitir
todos los cuidados y pautas de tratamien-
to, por ello se ha de trabajar a favor de la
aceptacion.

- Especial interés en hacer comprender un
tratamiento complejo e inducir su adhe-
rencia.

- Aprovechar de los periodos de estabilidad
para pactar y formular la voluntad de la
persona sobre cémo actuar en caso de cri-
sis y en quién delegaria llegado el caso.

- Trabajo conjunto de los servicios sanita-
rios con los activos de las asociaciones:
personas afectadas empoderadas y per-
sonas cuidadoras experimentadas, para
mejorar la calidad de la respuesta y los
apoyos en esta fase.

- Tener en cuenta la situacién especial de
personas con redes de apoyo deficitarias
o0 inexistentes.

- Utilizar los grupos de ayuda mutua a favor
del bienestar de la persona y su esperanza
en la recuperacion.

- Impulsar el papel de mediador del profe-
sional en las distintas miradas, en el con-
senso de intereses y en la recuperacién de
los proyectos de vida.

- Aprovechar el proceso de consenso del
tratamiento para el trabajo de recupera-
cion.

- Impulso de los aspectos que favorecen la
adherencia y negociacién del tratamien-
to. Tener en cuenta los elementos clave:
explorar la voluntad de la persona, res-
petar su decisién y garantizar su cumpli-
miento.

Tras la integracion de las miradas en una pro-
puesta conjunta, puede hablarse de tres frentes
que afectan a: la integracién y continuidad de la
atenciodn, aspectos de los derechos de la persona
afectada y al trabajo de recuperacién vinculado a
esta fase:

1. Aspectos de integracion y continuidad de
la atencion

- Promover el conocimiento sobre las con-
secuencias de los sintomas en una plani-
ficacion proactiva de un recorrido minimo
aceptable de la evolucion esperada.



Promover la coordinacion de la atencion
entre las distintas disciplinas en relacién
a:

o Evaluacién periddica de sus necesida-
des y tratamiento de estas.

o Facilitarles el acceso a estos Equipos
Interdisciplinares.-

o Promover el trabajo entre las diferen-
tes disciplinas implicadas.

Mayor difusiéon de los instrumentos de
referencia que facilitan la atencidén en el
ambito hospitalario:

o  Mayor difusién de asociaciones.

o  Mayor difusién en Urgencias del/de
la Internista referente en ELA.

o Mayor difusion de la enfermedad en
hospitalizacion.

o Mayor difusién de la Tarjeta + Cuida-
do.

Asegurar la conexion y las estrategias que
posibilitan la continuidad de la atencidn:

o Reforzar el papel de conexién entre
niveles de atencidn de la EGC.

o Necesidad de incorporacion de Uni-
dad de Trabajo Social de ambos nive-
les de atencién al equipo.

o Aumentar el nimero de sesiones cli-
nicas compartidas entre niveles de
atencién para favorecer el trabajo en
equipo y los apoyos a las personas
afectadas.

Formacion de Enfermeria de Familia
en técnicas avanzadas (cambios de
sondas de gastrostomias) para la per-
manencia de pacientes en sus domici-
lios sin la necesidad de acudir al hospi-
tal.

2. Aspectos de los derechos de la persona
afectada

Mirada activa a la garantia de derechos
de la persona, especialmente en todo lo
referido a su voluntad sobre opciones te-
rapéuticas y de tratamiento.

Desarrollo de la comunicacién entre pro-
fesionales y personas afectadas para faci-
litar la toma de decisiones informada, ba-
sada en el respeto de sus creencias y en el
marco de la Ley de Autonomia y Derechos
del Paciente.

Aspectos de recuperacion

Establecimiento y estrategias de anticipa-
cion controlada y comprension e induc-
cién al tratamiento.

Conocimiento de la red social, tenerla pre-
sente. Especial atencion a los que se sos-
tienen en redes precarias, inadecuadas o
los que no tienen red.

Los objetivos de la recuperacion tras cada
fase, deben de contemplar minimizar la
dependencia y recuperar, en lo posible,
los roles de desempefio.

Realizacién de grupos de ayuda mutua y
talleres de formacién a personas afecta-
das y cuidadoras.

Actitud comprensiva y decidida en profe-
sionales de referencia en cada fase y nivel
de atencion en su papel de mediador que
pretende una actitud positiva de la perso-
na afectada y cuidadores/as.

v 1. Los Equipos Interdisciplinares coordina-

dos por la EGC es la soluciéon mas consen-
suada por la experiencia de los hospitales
y de las unidades de referencia que han
de organizarse segun la disponibilidad de
recursos.

v 2. Puesto que se incrementa la prevalencia,

el papel de la Atencidn Primaria es cada
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vez mas amplio y necesario, que implica
a la EGC Hospitalaria, a la Comunitaria, al
Trabajo Social y a la Medicina de Familia
para articular un seguimiento y acompa-
flamiento en las fases iniciales y modera-
das.

v 3. En la fase avanzada y especialmente en

los ultimos dias, la respuesta debe enmar-
carse en el marco de los cuidados paliati-
vos tanto en nivel primario como hospita-
lario.

v 4. En las zonas periféricas los recursos son

dispersos y presentan limitaciones de ac-
cesibilidad por lo que precisan una coor-
dinacion permanente para reducir angus-
tias e incertidumbre. En cualquier caso, la
atencién debe articularse sobre las expe-
riencias del acto Unico y preferiblemente
en una consulta donde profesionales de
diferentes disciplinas visitan a la persona.

v 5. Para el desarrollo progresivo de la uni-

dades es fundamental no sélo el trabajo
de arriba-abajo en la conexién de la Ad-
ministracion con las Asociaciones, sino el
de abajo-arriba articulando la atencién de
las Unidades de Gestidn Clinica en coope-
racion con las Asociaciones. Seguir traba-
jando en esta doble linea es fundamental
para aumentar la calidad de la atencion.

v 6. La persona afectada debe estar informa-

da de los recursos disponibles para decidir
su conveniencia e ir solicitando su conce-
sién, que debe ser facilitada por profesio-
nales de Trabajo Social.

2.2.3. Grave afectacion.

Aspectos basicos

Recorrido habitual en la situacion
actual

Propuesta de avance
Aportaciones de la validacion

a. Aspectos bdsicos

Esta fase se caracteriza de forma global por
la grave afectacidn y la gran dependencia de la
persona, delimita ademas con la fase terminal co-
rrespondiente a los Ultimos dias, cuya atencidn se
relaciona con los cuidados paliativos. Finalmente
en esta misma fase se debe contemplar las situa-
ciones de duelo y recuperacion del entorno cuida-
dor. Se puede hablar de tres momentos:

e Grave afectacion de la persona
e Fase terminal, dltimos dias.

e Duelo y recuperacién del entorno cuida-
dor

Aunque se diferenciara cada momento, los
aspectos basicos que afectan a esta fase son los
siguientes:

- El enfoque activo y positivo es posible,
aunque complejo. Hay que procurar man-
tener todos los apoyos posibles.

- La gestion de la adversidad en estos mo-
mentos ha de sostenerse en la red familiar
y social, respetando sus creencias y facili-
tando la toma de decisiones informada.

- Como en otros momentos clave la doble
mirada (persona afectada y familia) debe
estar presente.

- La actitud profesional debe favorecer la
toma de decisiones y tener presente los
procesos de duelo y recuperacion del en-
torno cuidador.

- Las decisiones que se toman en esta fase
deberan ser especialmente respetuosas
con los derechos de la persona en situa-
cion Terminal (...)

Carta de Derechos de la persona en situacion
terminal:

2.2.3.
Ultimos dias
(Paliativos)

= Ser tratado como persona hasta el final de
mi vida.

= Recibir una atencién personalizada.
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=  Participar en las decisiones que afecten a
los cuidados que se me han de aplicar.

= Que me apliquen los medios necesarios
para combatir el dolor.

= Recibir respuesta honesta y adecuada a
mis preguntas, recibiendo toda la infor-
macién que pueda asumir e integrar.

= Mantener mijerarquia de valores y no ser
discriminado por el hecho de que mis de-
cisiones puedan ser distintas a las de las
personas que me atienden.

= Mantenery expresar mi fe.

= Ser tratado por profesionales competen-
tes, capacitados para la comunicacién y
gue puedan ayudarme a enfrentarme con
mi muerte.

= Recibir el consuelo de la familia y amigos
que desee que me acompafien a lo largo
del proceso de mi enfermedad y en el mo-
mento de la muerte.

Morir en paz y con dignidad.
b. Recorrido habitual en la situacion actual

Como en las fases anteriores se incorporan
distintas visiones complementarias para su carac-
terizacion.

Una vision desde la Atencion Primaria en

relacién a los Cuidados Paliativos®®

Los Equipos de Atencidn Primaria tienen sobre
todo un papel relevante en la atencion en el domi-
cilio a pacientes con ELA avanzado, toda vez que
se ha decidido desde las consultas de especialida-
des no continuar con el seguimiento tan estrecho
que se realiza en las primeras fases de la enferme-
dad. Por eso, es necesario que los profesionales de
Atencién Primaria hayan conocido previamente la
evolucidn, expectativas y limitaciones de sus pa-
cientes, de modo que sepan identificar y abordar
las complicaciones que pudieran desarrollarse en
esta nueva etapa de la enfermedad.

16.- José Angel Garcia Garcia. Facultativo Especialista de Area
de la Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital del Tomillar.
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En primer lugar, se debe realizar una valora-
cidon integral de cada caso que incluya una evalua-
cion clinica de la persona afectada, comorbilidades
asociadas, valoracion funcional y psicoemocional,
asi como una valoracién familiar y social, identifi-
cando a la persona cuidadora principal.

En esta fase avanzada de la enfermedad es
necesario saber controlar los sintomas que pue-
den ir apareciendo. Algunos de estos sintomas
requerirdan de pruebas diagndsticas mas o menos
complejas o tratamientos especificos especializa-
dos que pudieran requerir ser manejados desde
el dmbito hospitalario. De ahi, que, en estas fases
mas avanzadas de la enfermedad, sea convenien-
te disponer de un referente especializado para el
seguimiento continuado de la persona afecta, es-
tableciéndose asi una estrecha coordinacion entre
los servicios de Atencién Primaria y Hospitalaria.
En el Area Hospitalaria, la continuidad asistencial
de pacientes fragiles, incluyendo la atencién de la
persona con ELA, se estd desarrollando a través
de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital.
Existen vias de contacto directas entre la persona
afectada- cuidador/a en domicilio y profesionales
de Atencién Primaria con los profesionales de cui-
dados paliativos, que actuaran como referentes
hospitalarios. El control de sintomas se intentara
realizar en el ambito domiciliario, aunque, si la
situacion lo requiere, se procedera al ingreso di-
recto desde el domicilio a la Unidad de Cuidados
Paliativos o a otra unidad especializada si los sin-
tomas de la persona afectada asi lo requiriesen.

Las visitas programadas conjuntas de Atencién
Primaria (en la mayoria de los casos representado
por la EGC) y las Unidades de Cuidados Paliativos
referentes son el maximo exponente de esa nece-
saria colaboracién en el seguimiento asistencial de
pacientes con ELA en situacién avanzada y espe-
cialmente en la fase terminal. En estas visitas, se
intercambia informacidn con la persona afectada
y cuidador/a sobre la evolucién de la enferme-
dad, sobre las necesidades psicoemociales y sobre
ayudas técnicas disponibles, asi como las pautas
a seguir para el control de los sintomas que van
apareciendo.

La necesidad de realizar actuaciones comple-
jas programadas en domicilio (como puede ser el
cambio de sonda de traqueotomia, de sondas de
gastrostomia, o el manejo basico de la ventilacion
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mecanica) conlleva un entrenamiento mas avan-
zado y especifico en algunos de estos aspectos por
parte de los profesionales que atienden a estas
personas en su domicilio. Por este motivo, seria
deseable que tanto profesionales de Cuidados Pa-
liativos como los de Atencién Primaria que atien-
den a pacientes con ELA puedan adquirir dichos
conocimientos practicos. En este sentido, también
cobra especial relevancia la figura de la persona
cuidadora principal, ya que su adiestramiento en
el manejo de las posibles complicaciones sera cla-
ve para evitar complejos e indeseados traslados a
Urgencias Hospitalarias.

Para tener la opcién de profundizar en el mar-
co de intervencién de los Cuidados Paliativos se
puede consultar el anexo V: Cerrando el circulo de
la atencidn. Cuidados Paliativos.

Finalmente, una labor importante de los/las
profesionales de Atencidén Primaria y de los cuida-
dos paliativos, es la asistencia en los ultimos dias.
Es deseable el fallecimiento de la persona afecta-
da con un buen control de los sintomas que pu-
dieran aparecer, especialmente de la disnea, asi
como adaptar el lugar de la muerte a las necesida-
des y deseos de la persona afectada y cuidador/a
(no siempre el domicilio es el lugar idéneo para
esos ultimos dias de vida, sobre todo, porque al-
gunas personas afectadas pueden tener hijos de
corta edad en el mismo domicilio y no desean que
estén presentes en el momento del fallecimiento).
En este sentido, habria que conocer la Declaracién
de Voluntades Vitales Anticipadas que pudiera dis-
poner la persona con ELA. Para asegurar un buen
soporte en los ultimos dias, se requiere un estre-
cho seguimiento por profesionales de Atencidn
Primaria y de Cuidados Paliativos, asi como de in-
formes por escrito en el domicilio donde se refleje
el plan terapéutico a seguir en el caso de que sean
avisados los Servicios de Urgencias al domicilio.

Una vision desde la Enfermeria Gestora de
Casos Hospitalaria'’

La persona afectada presenta una dependen-
cia total, esta inmovilizado, incomunicado y preci-
sa normalmente de dispositivos de soporte (PEG,
VMNL...). La atencidn programada en esta fase
resulta dificultosa ya que la persona con ELA no

17.- M2 Angeles Castafieda Palma. Enfermera Gestora de Ca-
sos del Hospital Universitario Virgen Macarena
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quiere acudir a las consultas externas, por lo que
la atencidn se realiza basicamente en domicilio o
en el hospital en momentos de empeoramiento
que suelen llevar al fallecimiento de la persona
afectada.

En esta fase terminal es fundamental el apoyo
a la personay a su familia en sus ultimos momen-
tos y el derecho a morir con dignidad.

La Enfermera Gestora de Casos proporciona
a la persona/familia su derecho a la intimidad,
facilitdndoles habitacion individual, derecho al
acompanamiento, dieta de la persona cuidadora
familiar, asesoramiento y apoyo emocional. Se ini-
cia con los familiares el trabajo para la elaboracion
del Duelo y con la persona afectada se trabaja la
aceptacién del proceso.

En el momento del fallecimiento y en los mo-
mentos inmediatos tras el mismo se realiza el
acompaifamiento de los familiares.

Una vision desde la Neumologia®®

La progresion de la debilidad llega al punto de
dejar a la persona con ELA totalmente incapacitada.

- Permanece practicamente inmévil en la
cama.

- Dificultad o imposibilidad para comunicar-
se.

- Precisa alimentarse a través de una sonda
de gastrostomia.

- Precisa asistencia ventilatoria no invasiva
por insuficiencia respiratoria por dificul-
tad para expulsar las secreciones bron-
quiales y disminucion de la capacidad
vital. El fallecimiento puede ocurrir por
empeoramiento brusco por una infeccién
respiratoria, que agrava la insuficiencia
respiratoria por aumento de las secrecio-
nes bronquiales, o por descenso de nivel
de conciencia en relaciéon con retencién
de anhidrido carbdnico hasta producirse
la parada respiratoria.

18.- Emilia Barrot Cortes. Jefa del Servicio de Neumologia del
H. U. Virgen del Rocio.



Las dudas que se plantean en esta fase son:

- Cudndo establecer el momento de insufi-
ciencia respiratoria terminal, y plantear a
la persona si desea prolongar la vida con
respiracion asistida permanente median-
te traqueostomia o que Unicamente se ad-
ministren cuidados paliativos adecuados.

- Siel entorno familiar es el adecuado para
sostener la decision que la persona afec-
tada tome (soporte ventilatorio invasivo o
medidas de soporte).

La persona afectada y la familia esperan:

- Ayuday apoyo para la persona y para sus
cuidadores y familiares, con el fin de evi-
tar el sentimiento de desamparo y sole-
dad que de forma légica se produce en los
ultimos momentos.

- El final de las personas con ELA siempre
es tragico. Ayudarles a morir dignamente
y sin sufrimiento es una tarea esencial

Una vision desde la Fisioterapia®®

En este uUltima fase es fundamental respetar
la voluntad de la persona afectada en cuanto a su
decisién de seguir el programa de fisioterapia ade-
cuado a su estado o no, donde se continuara con
un abordaje especifico del dolor, de la funcionali-
dad respiratoria, manejo de la fatiga y postural,
continuar con el programa en el domicilio, se le
instruye a la familia y siempre se estard presente
para cualquier duda o dificultad que se presente,
asi como en la hospitalizacién, donde se acompa-
fiard a la familia en el control de la persona afec-
tada y se continuara el programa de cuidados pa-
liativos desde la Fisioterapia., acompafiando a la
persona y a su familia hasta el final.

Una vision desde las Personas Cuidadoras?

Comienzan a aparecer diferentes necesidades
gue requieren una formacidén mds especifica por
parte de los cuidadores/as. De ella va a depender
la calidad de vida de la persona afectada.

19.- Anja Hochsprung. Fisioterapeuta del H. U. V. Macarena.
20.- Alberto Pareja Martinez. Cuidador y Otorrinolaringdlogo
del Hospital de Antequera
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Las personas cuidadoras tienen que atender y
estar formadas en diferentes disciplinas como la
movilizacién, el aseo, la alimentacion por boca o
por SNG, la manipulaciény el control de pacientes
ventilo-dependientes; aprender a poner una cufia
6 un colector de orina.

Hay veces que el cuidador/a principal tiene
gue dejar su trabajo para poder atender tantas ne-
cesidades y sélo con la ayuda de la Ley de Depen-
dencia no es suficiente. Son muchas los requeri-
mientos de un/una paciente con ELA en ésta fase
y faltan manos y tiempo para atenderlos. El dmbi-
to de una casa y el ritmo de vida de una familia no
suele ser el mas idéneo normalmente para llevarlo
a cabo teniendo en cuenta, como dije al principio,
gue las necesidades van cambiando y con ellas la
estructura fisica y social del hogar.

Sin saber mucho como, ése cambio se va pro-
duciendo y todo empieza a girar alrededor de la
persona afectada. La implicacion de la familia es
imprescindible aunque es necesario designar a
un/una responsable principal que organice y lide-
re al resto de las personas cuidadoras.

Las necesidades sociales y de convivencia
van unidas a otras que incluyen a diferentes ser-
vicios hospitalarios. La creacion de talleres de for-
macion para distintas materias ayuda a los cuida-
dores/as a sentirse seguros en que estan haciendo
lo correcto y que lo estan haciendo bien.

Asistir a diferentes talleres de Cuidados de En-
fermeria para evitar las escaras del decubito, para
el manejo y cuidados de la traqueotomia o de la
PEG son fundamentales.

Los dolores musculares la espasticidad y el
descanso nocturno son problemas muy acucian-
tes y que sobrepasa a los cuidadores/as que no
saben como actuar. En estos casos el Servicio de
Paliativo es clave.

Los cambios emocionales que van agravando-
se con el tiempo hacen que el apoyo por Salud
Mental deba ser continuo.

c. Propuesta de avance

- Mejorar la atencién en la grave afectacion
y en la fase terminal supone la extensiéon
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progresiva de los Cuidados Paliativos en
su organizacién integrada por la Atencién
Primaria y sus correspondientes niveles
hospitalarios.

La atencidn en esta fase debe adaptarse al
ambito domiciliario u hospitalario en fun-
cion de la decision informada que tome la
familia afectada.

La implicacién de todos los profesionales
segun los niveles de atencién que corres-
ponda, con la necesaria capacitacién para
el desarrollo de las habilidades propias de
la atencién en esta etapa, en el marco
juridico sobre el derecho a la muerte
digna.

Trabajar lo elementos de duelo y recupe-
racién del entorno cuidador préximo en
esta etapa.

d. Aportaciones de la validacion

v 1. Es necesario articular y programar los

desplazamientos a los centros sanitarios,
el protocolo debe asegurar una atencidn
planificada por la EGC, que incluya las ins-
trucciones especificas para las personas
cuidadoras.

v 2. Es conveniente capacitar a los Disposi-

tivos de Cuidados Criticos y de Urgencias
para atender problemas que no precisen
la intervencion hospitalaria, pero que no
han podido ser resueltos por el segui-
miento habitual de Atencién Primaria.

v 3. La EGC del nivel primario debe cuidar

el protocolo de cada visita domiciliaria,
actualizando el plan de atencion y redu-
ciendo en lo posible los procedimientos
de urgencia.

v 4. Ante el traslado al domicilio, es importan-

te la formacidn previa de un soporte fami-
liar consistente, para ello es conveniente
desarrollar el cddigo ELA, que ha demos-
trado una alta eficacia en otras patologias.
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Ultimos dias

v 5. Las decisiones deben ser tomadas por
la persona afectada y su familia, segin
el marco juridico existente teniendo en
cuenta la Declaracién de Voluntades Vita-
les Anticipadas.

v 6. Es vital en estos momentos el dirigir una
mirada a la persona cuidadora y su situa-
cion, atender sus necesidades y dudas.

v 7. El duelo se inicia en las primeras fases y
debe tener en cuenta a las personas cui-
dadoras mas cercanas; tiene especial im-
portancia la actitud de los hijo/a, sobre
todo, si son menores.

Tras analizar los momentos clave del itinera-
rio destacando los aspectos mas relevantes para
la mejora de la calidad de la atencién recogidos en
los apartados propuestas de avance y aportacio-
nes de validacion, se aportan los elementos clave
en la atencidn a las personas afectadas por ELA.

v 1. El desarrollo de las unidades funciona-
les de Equipos Multidisciplinares con refe-
rencia en la EGC Hospitalaria, su conexion
directa con las personas afectadas y en
coordinacién con la EGC Comunitaria para
asegurar la continuidad de la atencion

v 2. La mejora progresiva: en el diagndstico
cada vez mds temprano, de la calidad de
la atencidén, asi como el incremento de la
calidad de los cuidados, producen un au-
mento de la prevalencia; lo que exige arti-
cular una continuidad en la atencion cada
vez mas eficaz y el desarrollo del papel
de seguimiento y acompafiamiento en la
Atencién Primaria.

v 3. El avance en la calidad de la atencidn
debe hacerse en tres dimensiones estra-
tégicas y complementarias:

v - El desarrollo de proyectos conjuntos
entre la Consejeria de Salud y el Ser-
vicio Andaluz de Salud con la Asocia-
cion de Personas Afectadas (Guia al
Lado ELA y Guia Asistencial ELA, res-
pectivamente)



v - Los contactos entre profesionales de aso-
ciaciones y UGC para la concrecion de la
atencion multidisciplinar en las distintas
realidades locales.

v - El desarrollo de la atencidn de la fase avan-
zada, especialmente en los Ultimos dias
en el marco de los cuidados paliativos.
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IV. UNA MIRADA A LOS
RECURSOS PARA MEJORAR LA
COOPERACION

El analisis de recursos que se presenta en este
apartado se ha incorporado de forma dinamica,
partiendo de los recursos existentes y de su posi-
ble coordinacion y evolucién para conectar con las
respuestas articuladas a través del itinerario. Se
desglosa en un primer punto referido a los recur-
sos publicos atendiendo a lo indicado en la Guia
Asistencial de Atencién a las Personas Afectadas
por ELA y a los Activos de las Asociaciones elabo-
rada por la Asociacion ELA Andalucia.

1. Recursos asistenciales para la
atencion a las personas afectadas por
ELA.

En este apartado se han seleccionado algunos
extractos de la citada guia, para situar la orienta-
cion de los servicios publicos de salud dirigidos a
obtener la mejor respuesta a las personas afec-
tadas. Se parte de los recursos disponibles en el
marco del Plan de Atencidn a la Personas Afecta-
das por Enfermedades Raras en Andalucia. Para
completar la informacidn de forma mads exhausti-
va se recomienda la lectura de este capitulo en la
guia referenciada®.

1.1 Unidad de Referencia a la Atencidn
Hospitalaria

El Plan de Atencidon a Personas Afectadas por
Enfermedades Raras ordena, para determinadas
patologia raras, la asistencia de las personas afec-
tadas en unidades de referencia de alto nivel cien-
tifico y técnico, unidades que actian como apoyo
para la confirmacion diagndstica, definicién de las
estrategias terapéuticas y de seguimiento, y como
consultores para las unidades clinicas que habi-
tualmente atienden a estas personas.

En diciembre de 2010 fue designada la Unidad
de Gestidn Clinica Intercentros de Neurologia de los
Hospitales Virgen Macarenay Virgen del Rocio, como
Unidad de Referencia del Sistema Sanitario Publico
de Andalucia para atencién a las personas afectadas
por ELA. Estas unidades tienen como objetivos:

21.- Guia Asistencial de Atencion a las Personas Afectadas por
ELA
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1. Aumentar el conocimiento epidemiolé-
gico sobre la ELA.

2. Mejorar el acceso de las personas afec-
tadas a una atenciony cuidados seguros
y de calidad.

3. Mejorar la gestion del conocimiento en
ELA, la formacidn de los profesionales y fo-
mentar la investigacion sobre las mismas.

4. Desarrollar informacién actualizada so-
bre ELA, de interés para las personas afec-
tadas, profesionales de la salud y la socie-
dad en general.

5. Reconocer la especificidad de la ELA y
abordarla en su conjunto desde el sistema
sanitario con una estrategia global, con-
tando con la participacién de las asocia-
ciones de pacientes.

1.2 Unidades de Atencidn Integral al Pa-
ciente con ELA

El objetivo en la atencion a las personas con
ELA es garantizar una asistencia con el nivel de
especializaciéon que requieran de acuerdo con la
evolucién de su enfermedad.

La persona afectada con ELA debe sentirse cui-
dada y para ello es imprescindible que tenga una
referencia continua respecto a sus médicos. Debe
ser el mismo equipo, compuesto por personas
concretas con conocimientos especificos sobre
ELA, el que se encargue de la atencion y solucidn
de sus problemas. Estos pacientes requieren con-
sultas continuas sobre las complicaciones, tanto
fisicas como psicolégicas, que van surgiendo dia a
dia y son los profesionales sanitarios los que les
ofrecen una asistencia continuada y personal.

El Equipo Interdisciplinar facilita la continui-
dad de cuidados mediante la coordinacion entre
Atencién Hospitalaria y Atencidn Primaria, asi
como Asociaciones de Pacientes y Servicios Co-
munitarios. Se ha identificado un aumento en la
supervivencia y de la calidad de vida de las perso-
nas afectadas que son atendidos por Equipos Mul-
tidisciplinares asi como menor nimero de hospi-
talizaciones y estancias mds cortas que los que son
atendidos de forma convencional.



El funcionamiento de un Equipo Multidiscipli-
nar se basa en protocolos asistenciales unificados
y coordinados.

La dindmica de funcionamiento consiste en la
valoracién y descripcion de problemas y necesida-
des en todos los planos: fisico, emocional y social.

Las actividades convergen en:

- Atencidn personalizada de la persona con

ELA, cuidadores/as y familiares en el am-

bito hospitalario y en el domicilio.

- Actividades regulares de trabajo interdis-
ciplinar

- Formacién interna y externa
- Soporte y conexion de otros recursos
- Investigacién clinica

Evaluacion de resultados

Composicion. Para proveer atencidon espe-
cializada integral, las Unidades que atienden a
personas afectadas por ELA deben contar, segin
su nivel asistencial, con los siguientes componen-
tes. La Unidad de Referencia de ELA del SSPA vy
las Unidades en hospitales de Nivel | (Hospitales
regionales) deben configurar la Unidad con todos
los efectivos. El Equipo nuclear debe reunirse de
forma periddica, siendo recomendable que tam-
bién lo haga el equipo ampliado. Deben establecer
acuerdos formales entre las Unidades y profesio-
nales necesarios para garantizar el acceso de las
personas afectadas a estos servicios.

1 Neurologia/ Medicina Interna

1 Neumologia
Rehabilitacién/Fisioterapia
Nutricion

Cuidados Paliativos

Enfermeria Gestora de Casos Hospital

Trabajo Social Hospital
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En coordinacion con:

> Enfermeria Gestora de Casos Comunitaria
> Medicina de Familia y Comunitaria

> Enfermeria Familiar y Comunitaria

> Trabajo Social Comunitario

Este Equipo debe contar con la cooperaciéon
necesaria, a tiempo parcial o completo, de los si-
guientes profesionales de:

e Neurofisiologia clinica

e Aparato Digestivo

e Logopedia

o Terapia ocupacional

e Salud Mental

e Cuidados Criticos y Urgencias Hospital y
Prehospitalario

e Salud Responde

e Asociaciones de Pacientes

1.3 Niveles asistenciales para la Atencion
Integral a la Persona con ELA

Dada la amplia extensién geografica de Anda-
lucia, para facilitar una asistencia integral, coordi-
nada y cercana a la persona afectada, la asistencia
de las personas con ELA y atencidn a sus cuidado-
res/as se ha estratificado en distintos niveles que
garantizan la continuidad asistencial:

- Nivel A.- Atencidon Primaria:

a) Diagndstico de sospecha de la enferme-
dad.

b) Medidas asistenciales generales de salud,
tanto con caracter programado como a
demanda.

c) Derivacion al hospital de referencia de

la persona afectada en caso de detectar-



d)

f)

g)

h)

j)

se una complicacién no abordable desde
Atencién Primaria. Derivacion a las Unida-
des del area de conocimiento necesaria
segln la complicacién, de hospitales de
niveles lll, Il o | segun la referencia natural
de la persona con ELA.

Derivacion al hospital de referencia de la
persona afectada en caso detectarse una
modificacién significativa en la evolucion
de la enfermedad. Derivacion a la Unidad
de Neurologia de hospitales de niveles |
segun la referencia natural de la persona.

Derivacidn a la Unidad de Referencia de
ELA de Andalucia. Puede realizarse por
motivos especificos si asi consta en el In-
forme de la Unidad de Referencia. Para
esto, desde Atencidén Primaria debe con-
tactarse antes por teléfono con la Unidad
de Referencia de ELA de Andalucia y hacer
las gestiones necesarias a través de la Uni-
dad de Atencion a la Ciudadania.

Los profesionales de AP deben disponer
de los informes de la persona afectada
elaborados por otros dmbitos asistencia-
les. En caso de no disponerse de ellos,
pueden contactar con la EGC o Referente
de ELA en el hospital.

En caso de no disponerse de este con-
tacto, pueden solicitar esta informacién
a SaludResponde 902 505 060 (Fax: 953
018 715; correo-e: saludresponde@jun-
tadeandalucia.es). SaludResponde dispo-
ne de la base de datos que identifica a las
personas con ELA y a profesionales de re-
ferencia que coordinan su asistencia.

Realizacién de la pruebas necesarias para
insercion de PEG, segun disponibilidad en
el area y si la afectacién de la persona lo
permite.

Realizacién de cambio sondas de gastroc-
tomia segun disponibilidad en el area vy si
la afectacidn de la persona lo permite.

Cambio no complicado de canulas de tra-
queostomia, segln capacitacion.

k)

n)

o)

p)

a)

s)

Gestion de casos de manera individualizada.

Intervencién socio-familiar y prevencion
de situaciones de conflicto y de estrés
(féormulas grupales de intervencién, pro-
puestas de ayuda mutua). Coordinaciény
derivacién sociosanitaria.

Conocimiento de la existencia de Volunta-
des Vitales Anticipadas y/o, conocimiento
de las preferencias de la persona afectada
sobre el final de la vida.

Abordaje conjunto con las unidades de
cuidados paliativos para la atencion domi-
ciliaria en la fase terminal y agénica.

Facilitar la medicacién prescrita.

Codificacion del diagndstico en Diraya. Los
facultativos/as de Atencién Primaria cum-
plimentaran adecuadamente en Diraya
la variable cddigo CIE-9 que completaran
con el cédigo 335.20 (CIE-10 G12.2), la
variable Diagndstico CIE9 en la que bus-
caran “Esclerosis Lateral Amiotréfica” vy
la variable Diagndstico Juicio Clinico que
cumplimentardn textualmente indican-
do el diagndstico que motiva la consulta,
pero siempre anadiendo que se trata de
una persona afecta de ELA.

La obligaciéon de documentacion/codifica-
cion se hace extensiva a todas las aplica-
ciones o sistemas de informacién dispo-
nibles en AP, en el caso de la ELA, por su
relevancia, las relacionadas con cuidados
y con trabajo social y dependencia.

Mantener el conocimiento sobre la enfer-
medad y la capacitacién necesaria.

Dar informacidon general segln la deman-
da de la persona afectada. Dada la com-
plejidad de la enfermedad y la variabilidad
entre las personas con ELA, informacién
muy concreta sobre la enfermedad o
especifica sobre alguna técnica, deben
consultarse con neurologia o el area de
conocimiento competente, o poner en
contacto a la persona afectada con estos
referentes.



u)

Contacto y coordinacion con los profesio-
nales de otros niveles asistenciales que
atienden a pacientes con ELA.

Establecer mecanismos de colaboracion con
las asociaciones de Personas afectadas.

Nivel B.- Hospitales de todos los niveles

asistenciales, fundamentalmente Unidades de
Medicina Interna, Neumologia, Neurofisiologia,
Rehabilitacién y Fisioterapia, Nutricién, Aparato
Digestivo, Unidades de Cuidados Paliativos, Ur-
gencias, EGC y Trabajo Social:

a)

b)

d)

e)

f)

Actuaciones generales comunes a todos
los niveles.

Atencion integral segun su nivel asisten-
cial y segun el drea de conocimiento re-
querida.

Seguimiento clinico y realizacién de prue-
bas complementarias.

Suministro de medicaciéon de dispensa-
cion hospitalaria.

Designar un profesional Referente para
pacientes con ELA. Esta persona referente
es la interlocutora con el equipo asisten-
cial en el mismo centro, con distinto nivel
asistencial y entre la persona afectada y el
sistema asistencial. Los datos de esta per-
sona se incorporaran al registro de iden-
tificacion de pacientes con ELA (Cddigo
ELA) y estaran disponibles para los Cen-
tros Coordinadores de Urgencias y Emer-
gencias en caso de solicitud de asistencia
urgente a algun dispositivo (061-DCCU)
por parte de una persona con ELA o fami-
liar, con objeto de consultar para conocer
el estado de la persona afectada y asignar
el recurso mds adecuado para su atencién.
Este registro es compartido con el del Plan
de Cuidados Paliativos.

Asegurar el espacio asistencial necesario
para facilitar la atencién cémoda a la per-
sona afectada, a ser posible en un Unico
lugar y en acto Unico, salvo que la perso-
na debido al cansancio manifieste preferir
otro modelo.

g)

h)

k)

m)

n)

o)

p)

Disponer de una agenda de citas para pa-
cientes con ELA.

Disponer de hojas de derivacion a EGC y
asegurar el conocimiento de su teléfono
corporativo entre los profesionales que
pueden atender a pacientes con ELA.

Cambios complicados de cdnulas y son-
das.

Cuidados paliativos en su ambito.

Los hospitales con Unidad de Neurologia
estan capacitados para realizar el diagnds-
tico de ELA e indicar tratamiento neuro-
protector y sintomatico.

Las Unidades de Neurologia derivaran ala
persona afectada a la Unidad de Referen-
cia de ELA del SSPA al menos una vez tras
el diagndstico, salvo que la persona no lo
desee.

Desde las Unidades de Neurologia se podrd
derivar a la Unidad de Referencia de ELA
del SSPA por otras causas razonadas como:
sospecha de ELA que no es posible confir-
mar, curso extrafio de la enfermedad, ELA
familiar, informacién sobre inclusidn en en-
sayos clinicos, solicitud de derivacion de la
persona afectada a un centro ajeno al SSPA
(ya sea privado o del Sistema Nacional de
Salud), segunda opinién normalizada, va-
loracién adicional a peticion de la persona
afectada, falta de acuerdo terapéutico o
pérdida de confianza, etc.

Informacion a la persona afectada segun
sus demandas. En caso de requerir infor-
macion sobre ensayos clinicos, debe con-
tactarse con la Unidad de Referencia de
ELA del SSPA.

Conocimiento de los procedimientos de
consulta de Voluntades Vitales Anticipa-
das, especialmente en los Servicios de Ur-
gencias.

Establecer mecanismos de colaboracion
con las asociaciones de personas afecta-
das.



SSPA:

b)

d)

f)

g)

h)

j)

k)
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Nivel C.- Unidad de Referencia de ELA del

Establecer mecanismos de colaboracion
con todos los servicios asistenciales que
configuran la Unidad de atencién a la ELA.

Actuacion como nivel B: seguimiento clini-
coy realizacién de pruebas complementa-
rias con los enfermos/as de su propia Area
Hospitalaria.

Confirmacién de los diagndsticos de sos-
pecha cuando se solicite.

Protocolizacién del tratamiento y segui-
miento de las personas afectadas que lo
requieran. El seguimiento de la persona
con ELA sera realizado en su drea corres-
pondiente.

Asesoramiento clinico y terapéutico a los
facultativos de los distintos niveles o am-
bitos del SSPA

Valoracidn, al menos una vez, de pacien-
tes al diagndstico o con sospecha, salvo
gue la persona afectada no lo desee.

Registro de las personas con ELA valoradas
por la Unidad de Referencia del SSPA, que
se establecera dentro de los Sistemas de
Informacion del SSPA y en su marco de
seguridad. Definir un conjunto de datos
minimos para el registro clinico de ELA en
la Unidad, comun, y en conexién con la
historia clinica digital.

Realizacién de aquellas pruebas comple-
mentarias o intervenciones terapéuticas

no disponibles en el nivel B.

Centralizacion de la informacién sobre en-
sayos clinicos y terapias avanzadas.

La Unidad de Referencia valorara las solici-
tudes de derivacion de pacientes a centro
ajeno al SSPA.

Derivaciones segun el apartado |) del nivel B.

Coordinar y promover el intercambio de
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m)

p)

a)

r)

s)

t)

informacion con otras unidades, y elabo-
racion de los informes que garanticen la
continuidad asistencial.

Conocer, aplicar y difundir las guias y pro-
tocolos de actuacién sobre ELA.

Asesoramiento. Mantener un alto nivel de
conocimientos y de actualizacion en ELA.

Formacion. Detectar las necesidades y
realizar la formacién de los profesionales
sanitarios implicados en la atencidn de las
personas afectadas en todos los niveles.

Formacién de Residentes

Participar en proyectos de investigacion
de ambito nacional e internacional.

Calidad. Evaluar la calidad de la atencién
prestada y los circuitos de atencién a las
personas afectadas.

Satisfaccion. Evaluar la satisfaccion de
usuarios y profesionales.

Establecer mecanismos de colaboracion
con las asociaciones de pacientes.

UGC INTERCENTROS DE NEUROLOGIA HOS-
PITALES VIRGEN DEL ROCIiO-VIRGEN MACA-

RENA

TFNOS.

SEVILLA

313XXX 95X XX XX XX

Nivel D.- Atencidn de pacientes de otras

Comunidades Auténomas.

La atencién de pacientes de otras Comunida-
des Autdonomas se realizard en el marco de la Ley
16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del
Sistema Nacional de Salud. Los pacientes atendi-
dos serdn registrados en el sistema de informacién
del fondo de cohesion (SIFCO).



2. Activos de las asociaciones

ELA Andalucia, es una asociacién de ambito
andaluz, sin dnimo de lucro y dedicada a ayudar
y apoyar a las personas afectadas de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) y sus familias. A través
de distintas actuaciones, ELA Andalucia mejora la
calidad de vida de las personas con esta enferme-
dad en todos sus aspectos y promueve acciones y
servicios para su atencion integral, su tratamiento
y la investigacion de la patologia, ademas de dar a
conocer la ELA en la sociedad.

El 14 de marzo de 2006, se constituye legal-
mente la asociacién. Aunque la experiencia aso-
ciativa se remonta mas atras en el tiempo, pero
es a partir de ese momento cuando se da el salto
cualitativo en la atencién ofrecida, gracias a la pro-
fesionalizaciéon de sus servicios.

COLABORACION

Para lograr los objetivos y realizar sus accio-
nes como entidad solidaria y sin dnimo de lucro,
la Asociacién recurre a diversos apoyos: subven-
ciones oficiales, donativos particulares, cuotas so-
lidarias, ayudas de entidades privadas, donativos
diversos. Entre los soportes que recibe ocupa un
lugar primordial la participacion altruista del VO-
LUNTARIADO, cuya presencia es fundamental en
la ejecucion de diversos proyectos.

SINERGIA

La Asociacion ELA Andalucia es entidad miem-
bro de:

e FEDER (Federacion Espafiola de Enferme-
dades Raras).

e CONFEDELA (Confederacién Espafiola de
Asociaciones de Esclerosis Lateral Amio-
trofica).

e CANF COCEMFE ANDALUCIA (Confedera-
cion de Personas con Discapacidad Fisica
y Orgénica de Andalucia), que a su vez es
miembro de CERMI (Comité Espafiol de Re-
presentantes de Personas con Discapacidad).

De este modo, se pretende unir fuerzasy crear
una sinergia positiva de trabajo entre las entida-
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des socias y una coordinacion afectiva y reciproca
de metodologias y buenas practicas, con el afan de
prestar servicios de mayor calidad a las personas
gue atendemos.

2. 1. Servicios que ofrece ELA Andalucia

Los activos de ELA Andalucia se sustentan en
una densa red de programas y servicios sociales
con los que cuenta la Asociacidn. Se trata de pres-
taciones que intentan llegar donde la Administra-
cion no llega, o no puede llegar, y que garantizan
la cobertura integral de las necesidades bdsicas de
las personas con ELA y sus familias, con la finalidad
de mejorar su salud y calidad de vida.

Destacan por su relevancia:
PROGRAMA DE ACOGIDA Y ATENCION DIRECTA

Comienza con los dispositivos de Atencién Direc-
ta, acogida de la persona con ELA y sus familiares
con el fin de informar, orientar y asesorar en las di-
ficultades cambiantes y constantes con que se van
encontrando en el camino de la enfermedad y sus
repercusiones en todos los ambitos de la vida de la
familia. Su objetivo es ayudar a superar los conflictos
y alcanzar cambios positivos en el ndcleo familiar. Las
acciones que se desarrollan en este sentido son:

e Informacidny asesoramiento sobre los re-
cursos sociales existentes.

e Préstamo de material informatico para la
comunicacién alternativa cuando ya no es

posible la comunicacién verbal o escrita.

e Préstamo de ayudas técnicas para la disca-
pacidad.

e Ayudas a través de proyectos sociales.
ACTUACIONES

e Recepcion de las personas afectadas y fa-
milia y, apertura de ficha social.

e Entrevistas de valoracion individual o fa-
miliar.

e Informacidn y orientacidén sobre recursos
sociales existentes, tanto a nivel andaluz,
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estatal y provincial.

e Derivacion interna o externa a recursos
sociosanitarios.

e Seguimiento familiar constante para de-
tectar posibles necesidades.

e Visitas a domicilio.
e Reuniones de grupos de ayuda mutua.
e Elaboracion de informes sociales

e Sistematizacién de datos en la Base de Da-
tos.

e Gestiones para acceder a los recursos so-
ciales.

PROGRAMA DE COMUNICACION AUMENTATIVA
Y ALTERNATIVA

La ayudas para la comunicacién alternativa y
aumentativa es una iniciativa destinada a perso-
nas que, debido a la ELA, han perdido tanto el ha-
bla como el movimiento de sus musculos, por lo
gue no les queda canal posible de comunicacién y
se encuentran en una situacion muy vulnerable de
exclusion familiar y social.

Con este programa de préstamo de medios
tecnolégicos e informaticos para hacer posible la
comunicacién efectiva y de calidad de las personas
con ELA, se pretende que, ademas de usar la tecno-
logia como herramienta indispensable para conse-
guir la interaccion social comunicativa con su entor-
no de familiares y amigos, sea también un medio
para llevar a cabo actividades de ocio y tiempo libre
de forma personal o grupal, ademas de disponer de
una ventana abierta al mundo global.

ACTUACIONES
e Entrevistas de valoracién individual y per-
sonalizada de forma telefénica o en domi-
cilio.
e Elaboracién de informes.

e Firma del contrato de préstamo y entrega
del sistema: ordenador portatil, amplifica-
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dor de voz, comunicador, raton facial, tim-
bres inaldmbricos, smartnav, teamviewer,
Iriscom, teclado virtual, paneles de comu-
nicacion, pulsadores ...

e En caso necesario, fabricacién casera he-
rramientas que posibiliten la interrelacion
comunicativa.

e Seguimiento y evaluacién individual y fa-
miliar para detectar posible necesidades
conforme avanza la enfermedad vy la dis-
capacidad.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA (GAM)

Este programa se presenta muy necesario por-
qgue abarca de forma global casi todas las facetas
que afectan a la persona con ELA y a sus familias.
Promocién y educacién en salud, atencién psico-
légica, grupos de ayuda mutua como estrategia y
recurso de apoyo para autogestionar la nueva situa-
cién con la enfermedad, autocuidado tan impres-
cindible como el cuidar a nuestros seres queridos...

Las familias necesitan compartir y solucionar
problematicas que van surgiendo ante la ELA de
forma diaria, que les haga sentirse seguros ante la
enfermedad y con energias para seguir luchando
con animo y esperanzas. Es asi, como han surgi-
do los Grupos de Ayuda mutua para familiares de
personas con ELA. Algunos objetivos de los GAM:

e Facilitar un apoyo psicoemocional a los
miembros del grupo (desahogarse, libe-
rarse, apoyarse mutuamente, ser acep-
tado, ser comprendido, resolver dudas,
compartir problematicas similares...).

e Rehacery potenciar las relaciones sociales
de los familiares (salir del aislamiento, co-
nocer a otras personas, realizar activida-
des de ocio y tiempo libre...).

e Informar sobre los recursos existentes, so-
bre la problematica en si, sobre posibles
actividades...

ATENCION PSICOLOGICA

El servicio de Atencién Psicoldgica de ELA An-
dalucia esta orientado a cubrir las necesidades de



atencién emocional demandadas por familiares
y personas afectadas. Al impacto del diagndstico
y el derrumbe inicial, le afiadimos el estrés que
genera la escasez de informacién sanitaria o la in-
toxicacion informativa de Internet, la ausencia de
tratamiento, el deterioro especifico de la ELA a ni-
vel fisico, la incertidumbre con respecto al futuro...
todo ello, hace imprescindible la atencién psicolo-
gica individualizada o de grupo para apoyar el pro-
ceso de adaptacioén y afrontamiento que supone
la experiencia de la ELA. Asi como, la necesidad de
acompanar a la familia durante todo el transcurso
de la enfermedad.

Este recurso se inscribe dentro de la estrate-
gia de recuperacion en el sentido de gestién de la
enfermedad en cada momento y mejorar las situa-
ciones dando sentido a la vida.

Tipos de ayuda demandada por las personas
afectadas: aceptacién de la enfermedad, control
de ansiedad y miedos, apoyo durante el proceso
de la enfermedad, mejora de la autoestima, ha-
bilidades sociales, relaciones personales, acom-
pafiamiento y orientacién en el duelo, problemas
escolares y laborales, ademas de la atencién a los
cuidadores/as.

Los objetivos son:

e Promocionar la salud mental acorde con
las necesidades y particularidades de la po-
blacion con esclerosis lateral amiotroéfica.

e Utilizar una metodologia de intervencion
psicosocial que permita a las personas
desarrollar mecanismos de adaptacion y
afrontamiento de la patologia.

e Aceptacién del diagndstico en un tiempo
considerado como razonable.

e Desbloquear los mecanismos de nega-
cién, presentes en algunos casos vy, que
impiden un posicionamiento equilibrado
ante la nueva situacion.

e Ayudar en el mejor afrontamiento posible
de la enfermedad.

e Estabilizar los niveles de ansiedad y pérdi-
da del control emocional, desencadenados

por la duda y el miedo a lo desconocido.

Ayudar a reestructurar los roles anterio-
res existentes, ademas de apoyo y orien-
tacion en cuanto a la configuracion de los
nuevos.

Atencidn psicolégica individualizada: bien
de forma presencial mediante cita en la
sede o domicilio familiar. Asi como aten-
cion telefénica, con el fin de acercarse a
los pacientes y familiares que por un mo-
tivo u otro, no pueden trasladarse a la
Asociacion o para la atencidn de urgencias
emocionales.

Informacion inicial: a pacientes y familiares
gue acaban de recibir el diagndstico de la
enfermedad y contactan con la Asociacion.

Organizacion y desarrollo de talleres: se
llevan a cabo a través de dindmicas de
grupo y se realizan para detectar y traba-
jar problemas emocionales derivados ne-
cesidades y preocupaciones de la persona
con ELA y su familia. Se trata de propor-
cionar una serie de pautas de actuacion vy
otras habilidades psicosociales, que tie-
nen como objetivo principal, conseguir el
mejor afrontamiento de la ELA.

Terapia familiar y de pareja: Esta atencion
es necesaria debido a los problemas emo-
cionales derivados de la necesidad de una
reestructuracion familiar en la ELA.

Dotarles de herramientas psicosociales de
adaptacion.

Intervencién en caso de sintomas patolé-
gicos.

Desarrollo de estrategias para utilizar re-
des de apoyo y grupos de ayuda mutua.

Derivacion y coordinacién con profesiona-
les de otras entidades.

Participaciéon con ponencias en diversas
jornadas.



OTROS SERVICIOS

Atencion Psicolégica
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Servicios que ofrece ELA Andaluciaa las familias afectadas:

Gestion Sanitaria

Orientacidén e infarmacion a las familias tras
el diagndstico y durante el transcurso de la
ELA

Atencion psicoldgica individual y familiar
éComo enfrentarse a la ELA?

Guia de Atencidn Psicoldgica para el
afectadeo y sus familiares

Informacion y asesoramiento sobre
recursos sociales:

- Ley de la Dependencia

- Certificado de Discapacidad
- Tarjeta de Aparcamiento
-Gran Invalidez

- Respire Familiar

- Tele-asistencia

- Tarjeta Andalucia Junta 85
- Grado de Discapacidad

- Movilidad Reducida

Guia de Prestaciones: Recursos Sociales
Estatales y Autondmicos

Representacion de los afectados y de sus
intereses ante organismos oficiales y entes
afines a la patologia

Informacion sobre Servicios de Ayuda a
Domicilio

Area de Accesihilidad

Ayudas para la Comunicacitn

Asesoramiento Juridico

Informacién sobre hoteles adaptados
Programa Vacaciones COCEMFE

Asesoramiento en adaptaciones de hogar
Solicitud Rehabilitacion de la vivienda
(individual y comunidades de vecinos)
Ayudas en prestaciones para la adecuacion
funcional del hogar

Informacién de deducciones fiscales para
las adaptaciones

Banco de ayudas técnicas: Sillas eléctricas,
andadores, protesis, adaptaciones para la
silla de ruedas de un ordenador

Orientacion personalizada y préstamos de
Sistemas Alternativos de Comunicacidn
Teclado Virtual (adaptandonos a la
discapacidad funcionzl de cada persona y
sus necesidades. Paneles de Comunicacion.
Mas: Raton virtual, pulsadores, timbres
inaléambricos, Smartnav, Iriscom,
Teamviewer.
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Informacian y asesoramiento sobre el
cuidado: alimentacion, ejercicio fisico...
lJornadas infermativas sobre las dltimas
novedades en la ELA

Talleres practicos-TALLERES CUIDADORES
Informacién de los ensayos dinicos en
curso para gue el paciente tenga la opcion
de participar

5MS5 a los moviles para informar novedad
Trato directo con las Enfermeras/os de
Enlace de todos los hospitales andaluces
para agilizar la consulta con los
especialistas médicos para la ELA
Programa de acompafiamiento-veluntario

TARIETA FAMEDIC: A los socios se les
facilitara una tarjeta sanitaria de FAMEDIC
con cargo a la Asociadon, con la que
podrdn acceder a los servicios de este
seguro médico con precios especiales para
los titulares de la tarjeta. Fisioterapia,
dentista...

Guia de Ejercicios y Fisioterapia

Boletin Trimestral ELA. Divulgacion de todas
las noticias referentes a la ELA
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V. EXPERIENCIAS AFINES
ACTUALMENTE EN DESARROLLO.

De forma andloga a la valoracién realizada so-
bre las aportaciones en cada fase del itinerario de
atencién compartida, y suimpacto en la organiza-
cion de una atencidn comun, se considera el valor
de las experiencias que se describen a continua-
cion. Conviene tener presente el valor de estas
experiencias como inductoras de mejoras; aunque
no por ello debe de entenderse que son forzosa-
mente generalizables, ni asumibles por todos los
servicios como patrén bdsico de atencién, para lo
gue hay otros métodos como son los procesos de
atencidn y las guias clinicas.

Las aportaciones y experiencias se producen
simultdneamente en distintos puntos donde se
presta la atencion, por ello es necesario conocer-
las para que puedan ir integrandose progresiva-
mente y no actue de forma dispersa, aun asi hay
gue asumir cierta diversidad en las realidades de
la atencion. Por todo ello, se ha dado especial im-

RELACION DE EXPERIENCIAS

Titulo

portancia en trasladar, aunque sea esquematica-
mente, algunas concreciones que se estan produ-
ciendo en Andalucia que pueden agruparse en:

1. Las que estan integrando la atencién
como es la Guia Asistencial ELA del SSPA.

2. Grupo de experiencias aportadas por la
UGCYy el nivel hospitalario.

3. Instrumentos que incrementan la calidad
de la gestién como el acto unico y los cur-
sos de formacién que inciden en la conti-
nuidad de la atencion.

Para facilitar su lectura se presentan a través
del siguiente guion

Justificacidn, descripcion general y objetivos

Intervenciones y/o actividades

Seguimiento y valoracion

Entidades/Autores

Ordenacion de la Atencidn y Guia Asistencial de ELA en el SSPA

Servicio Andaluz de Salud. Unidades del SSPA.
Empresa Publica de Emergencias.
Plan de Atencidn a Personas Afectadas por Enfermedades Raras

Unidad de Atencion Integral al Paciente con ELA. HU Virgen del
Rocio. Sevilla

Unidad Multidisciplinar de atencién al paciente con ELA del HUVR

Programa de Neurofisioterapia en Pacientes de ELA. HU Virgen
Macarena. Sevilla

Unidad de Neurociencia, Servicio de Neurologia, Consulta de
Neurofisioterapia Biofuncional. Unidad de Gestién Clinica, Director
Guillermo lzquierdo Ayuso, Fisioterapeuta Anja Hochsprung y Beatriz
Heredia Camacho

Organizacién de Consultas en Acto Unico. Hospital Comarcal Infanta
Margarita. Cabra, Cérdoba.

Enfermero Gestor de Casos, J. Alejo Ortegdn Gallego.

Formacion en el manejo multidisciplinar en el domicilio de
pacientes con ELA. IAVANTE

Dr. José Angel Garcia Garcia

Unidad de Ventilacién Mecanica Domiciliaria. HU San Cecilio de
Granada.

Dra. M.E. Yuste Ossorio, Dra. S. Narbona Galdo, Dra. R. Ramirez
Puerta, Dr. J. Martos Lopez

Cuidados Paliativos. Experiencia del Hospital Universitario Virgen
Macarena de Sevilla

Dr. Jaime Boceta Osuna. Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria y
Cuidados Paliativos. HUVM.
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1. Ordenacion de la atencion y Guia
Asistencial de ELA en el SSPA

Instituciones y entidades implicadas:

Servicio Andaluza de Salud (SAS), Unidades
del Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA),
Empresa Publica de Emergencias Sanitarias (EPES),
Plan de Atencién a Personas Afectadas por Enfer-
medades Raras de Andalucia (PAPER).

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

El Plan de Atencidn a las Personas Afectadas de Enfermedades Raras 2008-2012 (PAPER) pretende asegurar una adecuada planificacién y
gestion de los recursos sanitarios destinados a la atencion de las personas con enfermedades raras (ER) y sus familias. Entre sus objetivos
especificos destaca el de mejorar el acceso de las personas afectadas a una atencién de cuidados seguros y de calidad, abordandose en su
conjunto desde el sistema sanitario, con una estrategia global y contando con la participacién de las asociaciones de pacientes.

La ordenacioén de la asistenta en la ELA se encuadra actualmente en el PAPER. Este Plan parece la via mas adecuada de abordaje de la
enfermedad, pues es una patologia de baja prevalencia, con gestion diagndstica y terapéutica complicada y; este documento aporta su
empefio en el abordaje integral de estos procesos.

Para lograr este objetivo, se ha dado prioridad al establecimiento de centros de referencia para la atencion integral y a la reorganizacion de la
atencion ya existente de manera que responda mejor a las necesidades de las personas afectadas y sus familiares.

Objetivo general. Garantizar el acceso de todas las personas afectadas de ELA a una atencidn de calidad, en condiciones de equidad.

Objetivos especificos.
o Analizar la situacién actual de atencion a las personas con ELA en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA).
o Detectar las necesidades y oportunidades para mejorar la asistencia a pacientes con ELA por parte de los profesionales
encargados de su atencién.
o ldentificar posibilidades de mejorar la estructura, proceso y resultado asistencial mediante unidades de referencia, y posibles
ubicaciones de las mismas en el SSPA.

Ambito de actuacion:

Todas las actuaciones que se disefian para conseguir el objetivo de la calidad asistencial, se dirigen tanto a los profesionales sanitarios del
SSPA como a los afectados/as, para facilitar la toma de decisiones en la atencidn sanitaria de las personas con ELA. Se elaboran con el mejor
conocimiento disponible y las recomendaciones se adaptan a la estructura, ordenacién sanitaria y cartera de servicios del SSPA para asegurar
su viabilidad.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

Se realizd una revisidn sobre la situacion en Andalucia de las enfermedades neuroldgicas raras, entre ellas la ELA, y se elabord una encuesta
con items que se consideraron relevantes a la hora de la identificar y detectar problemas relacionados con la asistencia de dichas patologias.
La encuesta contaba con 21 preguntas abiertas.

Se solicitd a las Direcciones Gerencia de los hospitales de niveles 1 y II, la identificacién de profesionales referentes en la atencion de pacientes
con enfermedades neuroldgicas raras, como informadores clave; a la informaciéon que nos facilitd la encuesta, se sumo el trabajo solicitado a
ELA Andalucia sobre puntos fuertes, puntos débiles y necesidades en la atencién de los/las pacientes con ELA. Algunos de estos profesionales
y otros configuran actualmente el grupo de trabajo que elabora la Guia Asistencial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica en el SSPA.

Conclusiones y Propuesta

En esta patologia, dada su evolucién y la necesidad de cuidados que requiere, se considerd la pertinencia de Unidades menos especializadas
y mas enfocadas a los cuidados y a la coordinacion asistencial, y también que estas Unidades debian establecerse en todos los niveles
hospitalarios, asi como consolidar un hospital de referencia para actuaciones mas especificas, en un centro de nivel I. Por tanto, una vez
realizado el andlisis de las respuestas a las encuestas, y unificando tanto criterios de organizacion interna de los servicios como la experiencia
con la que cuentan en la atencidn a estas patologias y |la experiencia de ELA Andalucia, se propuso:

- La atencion de la ELA en todos los centros del SSPA segun su nivel asistencial, mediante unidades de coordinacion.

- La constitucion de una Unidad de Referencia para el SSPA, liderada por la UGC Intercentros de Neurologia, Hospital Virgen del Rocio-
Hospital Virgen Macarena de Sevilla.

- La constitucion de un grupo de trabajo para desarrollar los documentos de asistencia a la ELA en el SSPA, que formaran parte de los
documentos del itinerario clinico de ELA.

- Profundizar y mejorar en aquellas situaciones detectadas como puntos débiles: establecer las indicaciones necesarias en técnicas
diagndsticas, minimizar el tiempo de espera de los resultados y de las consultas, mejorar la relacidn interniveles entre Atencidn Hospitalaria,
Atencidn Primaria y EGC.

- Comunicacion y difusion de los documentos pertinentes.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

En diciembre de 2010 se designo oficialmente por la Direccién Gerencia del SAS a la Unidad de Gestidn Clinica Intercentros de Neurologia de
los Hospitales Virgen del Rocio - Virgen Macarena como Unidad de Referencia del Sistema Sanitario Publico de Andalucia para ELA.

En este momento esta finalizando la elaboracion de la Guia Asistencial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica en el SSPA, documento que da
soporte a la Unidad de Referencia y a todas las Unidades del SSPA que proporcionan asistencia a pacientes y familias afectadas por ELA.
Debemos destacar en esta experiencia de muchos meses de trabajo, la generosidad de todos los profesionales a los que hemos implicado y
complicado en este proyecto y la madurez de una asociacion como ELA Andalucia, de la que aprendemos.
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2. Unidad de Atencion Integral al
Paciente con ELA

Hospital Universitario Virgen del Rocio.
Sevilla

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

El objetivo global en la atencidn de los enfermos/as de ELA debe ser garantizar a las personas afectadas una asistencia con el nivel de
especializacidn que requieran en cada momento, de acuerdo a la evolucién de su enfermedad.

La persona con ELA debe sentirse cuidado y para ello es imprescindible que tenga una referencia continua respecto a sus médicos. Debe ser el
mismo equipo, compuesto por personas concretas con conocimientos especificos sobre ELA, el que se encargue de la atencion y solucién de
sus problemas. Estos/as pacientes requieren consultas continuas sobre las complicaciones, tanto fisicas como psicoldgicas, que van surgiendo
dia a dia y somos sus médicos los que les ofrecemos una asistencia continua y personal.

El Equipo Multidisciplinar facilita la continuidad de cuidados mediante la coordinacién entre Atencidn Hospitalaria y Atencién Primaria, asi
como Asociaciones de pacientes y Servicios Comunitarios. Se ha identificado un aumento en la supervivencia y de la calidad de vida de las
personas con ELA que son atendidas por Equipos Multidisciplinares asi como menor nimero de hospitalizaciones y estancias mas cortas que
los que son atendidos en forma convencional.

El circuito que sigue la persona afectada dentro del proceso de Atencién Integral y a lo largo de la evolucidn de la enfermedad se adapta a un
esquema temporal de base, sobre el que se realizan modificaciones de acuerdo a la situacion personal de cada paciente y teniendo en cuanta
las incidencias que surgen:
o Consulta de Neurologia:
Cada 3 meses.
Andlisis cada 6 meses (efectos 22 medicacion, estado nutricional).
Consulta de Neumologia:
Valoracidn inicial y cada 6 meses si no existe afectacidn respiratoria.
Cada 3 meses si existe afectacion respiratoria.
Consulta de Nutricién: se inicia cuando se detectan signos de disfagia y periodicidad cada 3 meses.
Consulta de Rehabilitacidn: cada 3 meses, con programa continuado de fisioterapia.
Contacto con Gestora de casos y Asistencia Social: seguimiento continuo.

O OO0 OO0 O0OO0OOo

La puerta de entrada persona afectada con ELA al circuito de la Atencién Multidisciplinar, la constituye el momento en el que el Neurdélogo
realiza el diagndstico.

Ambito de actuacion:
Toda persona con diagndstico o alta sospecha de Esclerosis Lateral Amiotréfica en el ambito del HU Virgen del Rocio y su drea de Referencia.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

El funcionamiento del Equipo se basa en protocolos asistenciales unificados y coordinados, asi como protocolos de investigacion. La dindmica
de funcionamiento consiste en la valoracidn y descripcidn de problemas y necesidades en un plano fisico (control de sintomas), emocional
(nivel de comunicacién e informacién, adaptacion a la enfermedad, autoimagen), social (cuidado principal, familiares, amigos), terapia
ocupacional (adaptacién al medio donde vive, actividades fisicas de la vida diaria) y fisioterapia (mejora de la calidad de vida).

Cuando la enfermedad se encuentra en una fase moderadamente avanzada se contacta con Cuidados Paliativos para ir preparando los
cuidados necesarios para la fase Ill de la ELA
Las actividades se concentran en:
e Atencion directa de pacientes y familiares tanto en el hospital.
o Facilitar la atencién a la persona afectada mediante consulta de Acto Unico el mismo dia por parte de todos los profesionales
implicados.
e Actividades regulares de trabajo interdisciplinario.
e Formacion interna y externa.
e Evaluacion de resultados.
e Soporte y conexidn de otros recursos.
¢ Investigacion clinica y basica.
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CIRCUITO DE ATENCION AL PACIENTE CON ELA

La entrada al circuito se produce generalmente por parte del Neurdlogo ante una persona con alta sospecha de ELA. Es derivado para una
primera valoracion por parte de Neumologia y Rehabilitacion. En este momento es valorado también por la Enfermera Gestora de Casos que
se convertira en el referente y eje principal para la coordinacidn de las citas y de los cuidados de las personas afectadas. De forma precoz o,
ante la aparicion de los primeros sintomas de disfagia, es citado también al Servicio de Nutricién.

Puntos clave:
¢ La persona afectada dispone en todo momento del teléfono de la EGC que coordinara las citas y cursard el transporte segun
necesidades.
e Desde su primera evaluacion, la EGC, contacta con la enfermera referente del Centro de Salud correspondiente creandose asi el
enlace con el Médico de Atencidn Primaria responsable de la persona afectada.
¢ De esta forma, se le garantiza a la persona enferma una atencion individualizada, rapida y adaptada a las cambiantes necesidades
de la patologia.
¢ Todas las visitas se realizaran el mismo dia y, preferiblemente, en un Unico punto dénde se concentraran los distintos especialistas
e En caso de requerir ingreso hospitalario (realizacion PEG, traqueostomia, etc) la EGC coordina el proceso. La atencion a la persona
con ELA hospitalizado seguira siendo competencia de su especialista referente del Equipo Multidisciplinar.
e La EGC, de acuerdo con los distintos especialistas, facilitard los tramites necesarios para la gestion del material ortoprotésico
necesario.
e El primer contacto con la Unidad de Cuidados Paliativos / Hospitalizacion Domiciliaria, se realizara a sugerencia de cualquier
miembro del equipo, personalmente o, a través de la EGC
¢ Una funcidn esencial del Equipo Multidisciplinar es prevenir las posibles complicaciones, preparar e informar adecuadamente a la
persona afectada y familiares para la toma de decisiones en las fases mas avanzadas evitando cualquier situacidn critica o inesperada
De esta forma, el desenlace final podra ser afrontado con serenidad y en el ambito mas adecuado segun los deseos y circunstancias de cada
paciente.
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3. Programa de Neurofisioterapia en
pacientes de ELA

Hospital Universitario Virgen Macarena.
Sevilla

Instituciones y entidades implicadas: H. U. V.
Macarena (SAS) Unidad de Neurociencias, Servicio
de Neurologia, Consulta de Neurofisioterapia Bio-
funcional Virgen de los Reyes (I+D+l) y Hospitaliza-
cion Planta de Neurologia. UGC medico responsa-
ble Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso. Fisioterapeutas:
Anja Hochsprung y Beatriz Heredia Camacho.

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

Teniendo en cuenta la situacién econdmica actual y el hecho de que se deben optimizar los recursos disponibles, hemos planteado este
modelo de atencidn de fisioterapia, en parte implicado, en un proyecto de investigacion que se lleva a cabo en nuestro hospital.

Partiendo de la demanda de las personas afectadas y, debido a que es una enfermedad que cursa con secuelas fisicas que afectan a la
funcionalidad y como consecuencia a la calidad de vida en cuando a la independencia. Este colectivo requiere principalmente la atencion de
fisioterapia de forma privada. Consideremos, desde la fisioterapia, que esto lo debe de asumir la sanidad publica de manera sostenible por lo
que hemos planteado y llevamos a cabo este modelo.

Nuestra propuesta consiste en atender a la persona afectada desde que se sospecha el diagndstico de ELA. Asi, partiendo de las primeras
necesidades de la persona afectada y las personas cuidadoras que asi lo deseen, se establece el inicio del programa de fisioterapia,
adaptandolo a cada fase de la evolucion de enfermedad y a la realidad especifica de cada familia. Hasta el final de sus dias de forma
continuada y sin interrupciones.

Nuestro objetivo principal en el programa es que la propia persona y sus cuidadores/as asuman el proceso de enfermedad, pasando a ser
“sujetos” activos dentro de sus posibilidades y poder asi, influir en la mejora de su calidad de vida.

Con esta participacion activa, también se pretende crear un ambiente de motivacién que estimula a la persona con ELA y a sus cuidadores/
as, para convivir mejor con la enfermedad en su entorno social de referencia. Nuestra atencién consiste principalmente en formar e informar
a la persona afectada y a la persona cuidadora en el programa de fisioterapia.

Objetivos:
¢ Mejorar las condiciones fisicas de los/las pacientes para tener mejor calidad de viday el manejo de la fatiga.
¢ Reducir el dolor fisico en cada momento de la enfermedad de la persona afectada o cuidador/a, sobre todo el causado por
sobrecargas fisicas o malas posturas.
e Mejorar la capacidad pulmonar, el patrén respiratorio, o manejo de la tos.
e Mejorar y mantener a la persona afectada el mayor tiempo mévil. Principalmente que se pueda mantener de pie y caminar, que es
fundamental para nuestra calidad de vida.
¢ Facilitar informacion comprensible sobre lo que la persona con ELA y sus cuidadores/as pueden hacer acerca de las condiciones
fisicas, para su paulatina aceptacion, reconociendo las posibilidades y limitaciones que implica.
e Ensefiar a la personay al cuidador/a a estimular, motivar y fomentar la realizacién de actividades para la integracién comunitaria.
e Estimular a la persona afectada y al cuidador/a para la superacién del aislamiento social.
¢ Informar al cuidador/a y al paciente sobre los recursos en ayudas técnicas disponibles en el mercado, asi como el adecuado
manejo de las mismas en cada momento evolutivo de la enfermedad.
¢ Intercambiar dificultades, dudas y posibles soluciones desde la experiencia de todos.
¢ Ofrecer un soporte de apoyo y comprension dado, por los pacientes y cuidadores/as que comparten un mismo problema.

Ambito de actuacion:
El Programa “Neurofisioterapia en pacientes de ELA” se enmarca dentro de la UNG Neurociencias, del Servicio de Neurologia, tanto en la
hospitalizacion Neurologia, como en la consulta de Fisioterapia Virgen de los Reyes.

Estd dirigido personas afectadas con ELA y cuidadores/as (sesiones Individuales simultaneas) con las siguientes particularidades:
e La persona ingresa en el HVYM y desde el primer dia laboral es valorado e inicia los cuidados de fisioterapia de forma individual.
e Las personas cuidadoras reciben formacién grupal de manejo del paciente y formacién en higiene postural en el manejo del
paciente “concepto 24 h.”.
¢ Los profesionales que atienden a la persona afectada acttian como equipo interdisciplinario.
¢ Se deriva de inmediato tras el alta, a través de interconsulta, al paciente a la consulta de Neurofisioterapia del Virgen de los Reyes
para entrar en el programa de fisioterapia ambulatoria. Sin Lista de espera.
e Se derivan, a través de interconsulta, a las personas de la consulta de Neurologia con diagndstico de sospecha o confirmacion
de ELA o enfermedad de motoneurona, a la consulta de Neurofisioterapia de Virgen de los Reyes para participar en el programa
ambulatorio. Sin lista de espera.
e Se lleva a cabo una valoracién y se inicia un programa individualizado de fisioterapia cada miércoles de 8- 15h. En Virgen de los
Reyes.
e En cualquier momento que ingresa en nuestro hospital, la persona sera atendida en dias laborales de lunes a viernes en este
programa indiferente del motivo de ingreso.
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INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

El Programa de Fisioterapia requiere una participacion activa, por parte de las personas afectadas y los cuidadores/as, obteniendo con ello un
proceso dinamico de participacion que ofrezca a la persona la oportunidad de ser agente activo en el desarrollo de su enfermedad.

El Programa “Neurofisioterapia Biofuncional” presenta los siguientes aspectos:
e Actitud de aproximacion positiva a la enfermedad, Movimiento es calidad de vida.
e Espacio para la informacién.
e Contacto con otras personas afectadas y cuidadores/as.
¢ Valorar y desarrollar un programa de Fisioterapia que se adecua en cada momento a la evolucion de la enfermedad.
e Entrenar la resistencia a la fatiga. Por ello el programa de Fisioterapia es un concepto activo donde estd implicada la persona
afectada y el cuidador/a de 24h y en optimizar las posiciones y la movilidad del paciente.
e Estimulacién de la marcha activa dentro de las posibilidades.
e Estimulacién de la bipedestacion y el equilibrio dinamico (el ser humano es un ser bipedo por naturaleza), con las adaptaciones
necesarias en cada momento. Prevenir dentro de lo posible las caidas.
e Activacion neuro-sensitivo-motriz para continuar con movimientos activos funcionales para la vida cotidiana.
e Correccion de patrones posturales andmalos, que provocan descompensaciones ortopédicas y dolor.
¢ Manejo respiratorio especifico, para paliar |a restriccidn respiratoria progresiva y afrontar adecuadamente situaciones de estrés
respiratorio y expulsidn de secreciones. Se estimula la tos eficaz y se participa cuando el paciente requiere el uso de sistemas de
asistencia a la tos o a la respiracion.
¢ Manejo adecuado del dolor, a través de medios fisicos al alcance del paciente en su propio entorno socio-familiar.
e Programa de electroestimulacion y biofeedback.
e Programa de acupuntura para la fisioterapia.
e Programa de fisioterapia para mejorar la alimentacion ( electroestimulacion funcional, Kinesiotape, Postura, y técnicas
respiratorias).
e Contamos con la combinacidon de diversos conceptos y enfoques de fisioterapia.
¢ En todos estos aspectos, el papel de la familia se vuelve cada vez mas importante, y por tanto, la educacién y el acompafiamiento
a la familia por nuestra parte se vuelve fundamental.
e Acompaniar a la persona afectada y a sus cuidadores/as en sus Ultimos dias desde la fisioterapia, y junto al equipo paliativo que
los atiende en ese momento.
¢ Apoyando a las familias, mediante intervenciones que supongan una mejora en la carga y estrés, que pueda conllevar la
convivencia con la persona afectada. No sélo una sobrecarga psiquica sino fisica. Por ello, también atendemos al cuidador/a para
ensefiarle ergonomia en el manejo del paciente.
e Nuestro programa, respeta la voluntad de la persona afectada en cuanto a su decision de seguir acudiendo a la Unidad de
Fisioterapia, donde se seguira el tratamiento con abordaje especifico del dolor, de la funcionalidad respiratoria, disminucién de la
fatiga y del manejo postural. Por el contrario, si la persona ya no puede, o no quiere, continuar con el programa a domicilio, para
lo cual se contacta especificamente con el Servicio de Fisioterapia de la Asociacién ELA Andalucia (ya que nuestros recursos no
atienden el paciente en su domicilio), se le instruye a la familia y siempre se estard disponible para cualquier duda o dificultad que
se presente. Asi como en la hospitalizacion, donde se acompafiara a la familia en el manejo de la persona afectada y se continuara el
programa de cuidados paliativos desde la Fisioterapia.

El programa cuenta con dos fisioterapeutas.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

El programa cuenta con una base de datos de la evolucidn de las personas atendidas desde julio de 2011 (dentro del proyecto investigacion
aprobado por la Comisién de Etica de nuestro Hospital y de los consentimientos firmados de las personas afectadas), ademas de un
cuestionario de satisfaccion.
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4. Procedimiento de Acto Unico en
pacientes con ELA

Hospital Comarcal Infanta Margarita. Ca-
bra, Cérdoba.

Autor: J. Alejo Ortegdn Gallego, Enfermero
Gestor de Casos

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

Las personas afectadas con ELA son captados en el Hospital Comarcal por diversas vias de entrada, siendo la principal la realizada por
derivacion directa de Enfermeria Gestora de Casos del Hospital de referencia, en nuestro caso, del Hospital Regional Universitario Reina Sofia
de Cérdoba.

Al tratarse de un proceso con afectacion progresiva de la funcion respiratoria, deglutoria y motora, se deteriora el estado ventilatorio,
nutricional y locomotor. Todo éste conjunto de progresivas alteraciones conlleva, asi mismo, una progresiva limitacion en la calidad de vida de
las personas afectadas y sus familias.

Es por tanto necesario intervenir desde multiples disciplinas, haciéndolas converger en el denominado Acto Unico con el fin de facilitar

a la persona y su familia una atencidn sanitaria continuada en la que se une a los elementos cientifico-técnicos la calidad humana. Como
profesionales somos conscientes del recorrido y curso clinico asociado a la enfermedad. Un camino que es desconocido para el propio
paciente y sus familias. Facilitarlo en la medida de nuestros recursos sanitarios y posibilidades reales deben ser un deber y un compromiso
profesional.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

Los casos diagnosticados en el Hospital de Regional Reina Sofia, que tienen como referencia el Hospital Comarcal Infanta Margarita, de
Cabra, son derivados para seguimiento por las Unidades de Neumologia, Nutricion Clinica y Rehabilitacion, asi como, la continuidad de la
atencién desde el centro de Atencién Primaria.

Tras comunicacion telefénica entre Enfermeria Gestora de Casos de ambos hospitales, se introduce el nuevo caso en un circuito de atencién
preferente en el que es revisado en el Hospital Comarcal en funcién de la evolucidon de la enfermedad y en todos los casos, en Acto Unico.

En esta linea de trabajo, el hospital concierta una entrevista con el/la cuidador/a principal de la persona afectada. En dicho encuentro

de captacion se recogen datos referentes a la unidad paciente/familia. Se elabora un genograma familiar identificindose a los miembros

que conviven en el mismo domicilio. Al mismo tiempo, se exploran las necesidades del paciente siguiendo el modelo de valoracion de

V. Henderson, asi como, el grado de informacién que posee la persona afectada y resto de familia. En esta primera cita, se aborda la
recomendacion de tomar contacto con el tejido asociativo, y mas concretamente con la asociacién ELA Andalucia, dando folleto informativo e
informacion a través de la pagina web.

Por ultimo, junto con la informacién indicada, también se entrega a la persona que asiste en la entrevista de captacidon, normalmente la
cuidadora, una tarjeta de visita con los datos del Enfermero Gestor de Casos del Hospital, con el n2 de teléfono, horario de atencién y correo
electrdnico. En este primer encuentro, se pretende generar confianza por parte de la familia en el Equipo Asistencial, lo que permitira un
mejor afrontamiento a la enfermedad por parte de la familia y del propio paciente. Esta familiaridad nos llevard a plantear, en el momento
mas adecuado en cada caso, las Voluntades Vitales Anticipadas, o al menos, conocer el deseo de la persona afectada.

Dado que todos los casos presentan, en mayor o menor medida, afectacion del estado ventilatorio, nutricional o rehabilitador; se acuerda
la primera visita de seguimiento en funcion de las recomendaciones de la Unidad de Neumologia del hospital regional y del estado de la
persona afectada.

Inicialmente la unificacién de citas era gestionada desde la Unidad de Atencién al Usuario, siendo en la actualidad la Unidad de Accesibilidad
la que permite con mas facilidad la unificacion consecutiva de las citas y en el siguiente orden de atencidon: Neumologia-Nutricion-
Rehabilitacion.

Las sucesivas citas se generan en funcidn de la evolucién de la enfermedad. No existen pautas de tiempo establecidas para las revisiones.
Se establece la temporalidad segln cada caso pudiendo, la persona cuidadora, adelantar la revisién contactando telefénicamente con
Enfermeria Gestora de Casos del Hospital y comunicando la necesidad de revisar a la persona afectada.

De modo gréfico queda como sigue:

HOSPITAL REGIONAL
> NEUMOLOGIA /NEUROLOGIA

Los casos son diagnosticados en las unidades de neurologia.
Tras ser enviados inicialmente a Neumologia, determinan la
procedencia de continuar seguimiento desde Hosp. Comarcal. Se
contacta con EGC y se comunica el caso.

Informes Clinicos con peticion de
seguimiento

Se comunica a E.G.C. para
derivacion a Hospital Comarcal

) 4
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HOSPITAL COMARCAL DE

REFERENCIA El circuito de atencidn especializada se inicia con EGC. Recepcion
E.G.C. captaci6n del caso. documentacion clinica de derivacién. Contacto telefénico con el
PRESENTACION como profesional y paciente y familia. ACOGIDA Y PRESENTACION.

cita para entrevista de valoracion.

HOSP. COMAR. REFERENCIA

E.G.C. > UNIDAD DE ATENCION

A LA CIUDADANIA. Solicitud de Al disponer el Hospital de Unidad de Accesibilidad, se solicitan las
ACTO UNICO: NEUMOLOGIA citas para el mismo dia.

+ NUTRICION + APARATO Se obtienen las citas en formato papel. Se comunica al paciente
LOCOMOTOR = emisién de por teléfono y se envian por correo al domicilio.

citas 2 E.G.C. > Comunicacién al
paciente y familia.

HOSP. COMAR. REFERENCIA. Dia
de la cita:

E.G.C. Recepcion y acogida paciente
/ familia. Valoracién general y

nivel de conocimientos en la ELA.

ACOMPANAMIENTO (si precisa) a
CONSULTAS DE:

2 APARATO
m tormeen LOCOMOTOR

Una vez entrado en el circuito de atencion compartida, las citas futuras son obtenidas por el mismo procedimiento de acto
Unico gracias a la colaboracion con la Unidad de Accesibilidad, que al disponer de acceso informatico a todas las citas de los
especialistas, insertan en las fechas convenidas las revisiones necesarias que requiere el paciente.

A todo ello se une el permanente acceso telefénico con Enfermeria Gestora de Casos para cuando la familia 6 el propio
paciente lo deseen.
Igualmente, los especialistas en neumologia establecen contacto telefénico interhospitales cada vez que el caso lo requiera.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

Queda manifiesta asi, la estrategia de comunicacion personalizada que se lleva a cabo a través de Enfermeria Gestora de Casos, al constituir
dicha figura un referente profesional de apoyo y asesoramiento en la asistencia sanitaria especializada.

Enfermeria Gestora de Casos recepciona al paciente y familia. Mantiene entrevista de captacion. Valora los conocimientos que tiene la
familia sobre la enfermedad, asi como, informa sobre el tejido asociativo existente como apoyo a las familias afectadas con ELA.

La valoracién de la unidad familiar se realiza igualmente en la misma entrevista con la realizacién del genograma. Se obtienen datos
referentes a la estructura y dindmica familiar, relaciones entre los miembros y otros datos de interés. El primer encuentro finaliza con la
revision de los informes médicos emitidos, asi como, las recomendaciones de revisiones en los periodos de tiempo estimados en cada
proceso.

Se acuerda con la persona afectada/familia la notificacién a la mayor brevedad (en todos los casos gestionados ha sido < 7dias) de la
unificacidn de citas. Esto es asi, debido a que es necesaria la participacion de la Unidad de Atencidn a la Ciudadania que al tener acceso
informatico a las citas de todas las especialidades del hospital, es capaz de estructurar una fecha tnica y en horarios consecutivos: es el
denominado procedimiento de ACTO UNICO.

En cada consulta, se emite la recomendacion de revision en el periodo de tiempo que cada caso requiera unificandose cada una de ellas en
funcién del avance de la enfermedad.

Cada persona afectada es un caso Unico y, cada familia responde con manifestaciones diversas. Fruto del progresivo encuentro entre
Enfermeria Gestora de Casos asi como con los especialistas, se desarrolla una relacidon terapéutica basada en la informacion y el acuerdo
sobre los dispositivo de apoyo a los tratamientos mas adecuados en cada fase segun las evidencias cientificas disponibles.

Todo ello configura un vinculo de relacion usuario-persona afectada que fortalece la confianza terapéutica que hace mas llevadero el camino
de la enfermedad que tanto afectado/a como familia y profesionales habran de recorrer juntos.
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5. Formacion en el manejo
multidisciplinar en el domicilio de
pacientes con ELA.

IAVANTE (Fundacidn Publica Andaluza
para el Avance Tecnoldgico y Entrena-
miento Profesional)

Autor: Dr. José Angel Garcia Garcia

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

La escasa prevalencia de la Esclerosis Lateral Amiotrdéfica (ELA) y el nivel de complejidad de sus cuidados hacen que el manejo de estos
pacientes en el domicilio no siempre sea el adecuado. No obstante, la dificultad de los sujetos con ELA en fases avanzadas de su enfermedad
para su traslado a un area hospitalaria conlleva la necesidad de realizar un abordaje sobre la mejora de la formacidn de la asistencia
domiciliaria de las complicaciones de esta enfermedad.

Dentro del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos se recomienda la necesidad de la formacion para poder proporcionar una atencion integral a
la persona en situacion terminal y su familia. También, en el marco del Plan Andaluz de Enfermedades Raras, que incluye la ELA, se observa
la importancia de formar a profesionales sanitarios que van a realizar la atencién integral del paciente con ELA en domicilio garantizando

la asistencia a estas personas por profesionales con un nivel de competencias adecuado: control de sintomas, manejo de los problemas
respiratorios, apoyo psicoldgico, apoyo social desde una perspectiva multidisciplinar...

Finalmente, es necesario abordar una estrategia precoz con la persona afectada y sus familiares sobre los cuidados paliativos futuros del
sujeto con ELA. En este sentido, a nivel del Sistema Sanitario Andaluz disponemos de herramientas utiles donde los sujetos pueden anticipar
su voluntad vital, sobre todo en patologias como la ELA, donde algunas complicaciones son esperables que ocurran en el curso de la
enfermedad y cuyo abordaje dependera de la decision que en su momento tomen el paciente y familiares.

Objetivos generales
e Adquirir conocimientos y habilidades que faciliten la atencidn a las personas con ELA en el ambito domiciliario.

Objetivos especificos
¢ |dentificar las necesidades fisicas y psicoemocionales de afectados/as con ELA y su familia.
e Adquirir los conocimientos necesarios para la valoracion adecuada y seguimiento de los sintomas en las personas con ELA y su
familia.
e Incorporar habilidades en el manejo de la Ventilaciéon Mecanica No Invasiva (VMNI), las canulas de traqueostomia y la
Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG).
e Adquirir conocimientos acerca de la importancia de la planificacidn anticipada en la persona con ELA.

Ambito de actuacién

Estos talleres van dirigidos a aquellos profesionales que atienden a la persona con ELA en el ambito domiciliario y, en especial, a los
profesionales de los recursos convencionales del Sistema Sanitario Publico Andaluz (Atenciéon Primaria y servicios generales hospitalarios) y
de los recursos avanzados de Cuidados Paliativos (Equipos de Soporte domiciliarios).

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

El programa consta de dos fases:
- Fase no presencial, de 21 dias de duracién, donde el alumno dispone de material en distintos soportes para completar su
formacion tedrico-practica en las distintas dreas del curso, asi como la participacion en foros de debate y reflexién sobre la materia
de la actividad.
- Fase presencial, de 8 horas de duracidn, impartida por los profesionales implicados en la atencién de la persona con ELA en
domicilio y sus posibles complicaciones. Este taller se realizara en distintos puntos de la geografia andaluza para poder llegar al
maximo nimero de profesionales implicados que lo soliciten.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

Para evaluar el programa se dispondra de encuestas de satisfaccion de los docentes y alumnos, que serviran para conocer la opinion sobre el
curso de formacidn, asi como, conocer propuestas de mejora para futuras ediciones.
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6. Unidad de Ventilacion Mecanica
Domiciliaria (UVMD)

Hospital Universitario San Cecilio de Gra-
nada

Autores: Dra. M.E. Yuste Ossorio, Dra. S. Nar-
bona Galdd, Dra. R. Ramirez Puerta, Dr. J. Martos
Lépez.

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

Parece comprobada la eficacia de la Ventilacion Mecanica Domiciliaria (VMD) en pacientes con procesos neuromusculares y alteraciones de la
caja toracica, en cuanto a la mejoria de su calidad de vida, supervivencia, y tolerancia al esfuerzo con disminucién de los costes.

Los beneficios que se esperan a nivel individual, cuando se indica VMD a cualquier persona con ELA son: disminucién de la sintomatologia
derivada de su enfermedad, disminucién en la morbilidad asociada a su proceso, aumento de su esperanza de vida y la mejora en su calidad
de vida.

En lineas generales, el éxito de la VMD, o lo que es lo mismo, el que ésta proporcione los beneficios que se espera de ella en términos de
eficacia, eficiencia y efectividad, va a depender de:
a) Aspectos Médicos, lo que incluye no solo el diagnéstico de la enfermedad de base, con su prondstico, grado de severidad y
evolucién propia, sino también el grado de dependencia del ventilador en horas por dia y la limitacion motora que conlleve su
enfermedad.
b) Disponibilidad de recursos, financieros, sociales y familiares.
c) Condiciones psicosociales, englobando el estado mental del paciente, el grado de cooperacion del mismo, su nivel cultural y
educativo y también el de su entorno familiar.
Aunque es la aceptacion y grado de compromiso familiar, el factor mds importante en este proceso.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

La Unidad de Ventilacion Mecanica Domiciliaria (VMD) es un dispositivo asistencial dependiente de la UVI del Hospital Universitario San
Cecilio de Granada con sede en la tercera planta del Hospital de San Rafael. La unidad de VMD que cuenta con 11 camas y un despacho, sito
en la misma planta, desde donde se organiza el trabajo (primera valoracién de pacientes derivados desde distintos servicios y hospitales

de la provincia de Granada, seguimiento de las personas incluidas en el programa, resoluciéon de interconsultas, atencion a los familiares y
entrenamientos en técnicas de aerosolterapia, tos mecanica, ventilacion mecanica...). El desarrollo de este programa intenta adaptar y crear
una infraestructura capaz de planificar, coordinar y evaluar todo el proceso.

Esta infraestructura contempla recursos humanos multidisciplinares, recursos materiales de equipamiento y fungibles, asi como, recursos
financieros, encaminado todo ello a prever las necesidades de pacientes y cuidadores/as, anticipandose a cualquier tipo de problema que
pueda surgir. Esta unidad desde 1998 intenta proporcionar atencién integral, incluido el rango hospitalario y en el domicilio, a personas
del area de salud de Granada que precisan cuidados respiratorios avanzados por determinados tipos de patologia y que, en algunos casos,
hubieran precisado su atencion en una UVI de manera permanente por precisar de ventilacion mecanica (VM) parcial o permanente.

La cobertura asistencial es de 24 horas, de lunes a viernes en horario de 8 a 15:00 con presencia fisica de un médico y DUE del equipo
perteneciente al programa, y entre las 15:00 horas a 8:00 del dia siguiente hay atencidn continuada por cuenta de un médico localizado para
los problemas que pudieran surgir en los pacientes ingresados en la sala del H. San Rafael. La Atencidn Hospitalaria en la unidad de VMD

de San Rafael cuenta con personal de enfermeria (una por turno) y 2 auxiliares. Para la atencidn urgente a pacientes en domicilio se han
establecido procedimientos de respuesta especificos a través de los centros de coordinacidn de urgencias con conocimiento por parte de los
familiares y de sus cuidadores/as principales.

Las alteraciones de la bomba ventilatoria independientemente de su causa, son la principal indicacién de la VMD (Tabla 1). Destacando que
entre 60-65% de nuestros pacientes estan diagnosticados de Esclerosis Lateral Amiotréfica o enfermedad de motoneurona.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

TABLA1: PATOLOGIAS CON INDICACION DE VIMD EN NUESTRO PROGRAMA.

déficit cognitivo ni coma

- Distrofia de Becker

NEUROLOGICO MUSCULAR ALTERACIONES DE LA CAJA TORACICA
SISTEMA NERVIOSO CENTRAL DISTROFIA MUSCULAR CIFOESCOLIOSIS
- Sindromes de hipoventialcidn central sin | - Enfermedad de Duchenne TORACOPLASTIA

HERNIAS DIAFRAGMATICAS

. Primario, Sindrome de Ondina
. Secundario:trauma, ...
- Sindrome de Arnold-Chiari

- Distrofia fascio-escapulo-humeral
- Distrofia de cinturas

MEDULA MIOTONIAS

- Lesiones medulares traumaticas altas - Distrofia miotdnica de Steiner

- Mielomeningocele - Distrofia miotdnica de Thomsen
- Siringomielia.

ALTERACIONES DEL ASTA ANTERIOR MIOPATIAS

- Poliomielitis - Congénitas

- Esclerosis lateral amiotrofica - Metabdlicas
NERVIOS PERIFERICOS MIOSITIS

- Neuropatias - Dermatomiositis

. Enfermedad de Charcot-Marie-Toth - Polimiositis
. Enfermedad de Dejerine-Sottas
- Lesiones del nervio frénico

- Sindrome de Guillen-Barre.

ALTERACIONES DE LA SINAPSIS PARALISIS DIAFRAGMATICA

- Miastenia gravis

Un hecho comun en todos estos procesos, es la fatiga muscular que en definitiva no es més que la disminucién de la fuerza que puede ser
realizada o mantenida por el musculo, secundaria al esfuerzo y reversible mediante el reposo que afecta fundamentalmente a musculatura
respiratoria. La disminucion de los volimenes pulmonares, el patrén respiratorio rapido y superficial y la incapacidad para generar presiones
espiratorias suficientes como para producir tos eficaz, favorecen la formacion de atelectasias y retencion de secreciones, provocando
hipercapnia e hipoxemia, agravada ésta por el desacomodo en la relacion ventilacidn perfusién secundaria a estas alteraciones. El riesgo de
morbilidad y mortalidad en la insuficiencia respiratoria, se ha correlacionado con el incremento de la hipercapnia y con la limitacién para
generar un flujo espiratorio adecuado como para producir tos eficaz, lo cual es un motivo mas a tener en cuenta a la hora de plantearse la
VMD en estos grupos de pacientes.

Pueden ser candidatos a VMD aquellos pacientes no pediatricos de la provincia de Granada que acepten de forma explicita todo lo que
conlleva el formar parte de un programa de VMD, una vez que han sido correctamente informados, tanto él/ella como sus familiares directos.
Asi mismo, el entorno familiar donde se va a integrar el/la paciente, ha de cumplir unos requisitos minimos de nivel higiénico-sanitario.

En aquellos casos en los que la persona afectada opta por ventilacion mecénica invasiva (VMI) o ventilacién mecanica no invasiva (VMNI),
dentro de los procedimientos ofertados por el programa de VMD, el entrenamiento de esta técnica se ha de individualizar, supeditandolo al
avance en la comprension y adquisicion de habilidades por parte de cada paciente y su familia, asi como al grado de discapacidad del mismo,
ya que estos pueden ser desde autosuficientes para su cuidado, hasta totalmente dependientes de su cuidador/a.

En la UVMD consideramos importante que sea el paciente el que tome la decision de las medidas-tratamiento que desea tener, no
imponemos ninguln tratamiento, es el paciente el que decide si quiere aerosolterapia, tos mecanica, VMNI o VMI, es el paciente el que decide
si quiere traqueostomia. Les informemos de todo esto en la consulta o ingresado y se respetan sus decisiones, que a su vez puede cambiar
cuando desee y tendran el apoyo del equipo en los momentos que lo necesiten.

Los programas de entrenamiento han de incluir, al menos, los siguientes aspectos, adaptandolos a las necesidades de cada paciente:

A) Conocimientos de los equipos y sus posibles problemas:
1. Ventilador
- Fuentes de alimentacion
- Patrén de datos del ventilador
- Significado de las alarmas
2. Tos mecdnica
- Aplicacion mediante mascarilla /pipeta/ traqueostomia
- Patrén de la TOS MECANICA
3. Aerosolterapia
4. Circuito / tubuladuras
5. Humidificador
6. Aspirador de secreciones
7. Baterias utilizadas
8. Oxigeno suplementario
- Bala de oxigeno
- Concentrador de oxigeno
- Oxigeno liquido
9. Bolsa neumatica de ventilacién manual (ambu®)
10. Pulsioximetro
11. Limpieza, cuidados y mantenimiento de todos los equipos
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B) Cuidados y autocuidados:

1. Manejo de la via aérea
- Conocimiento de la canula de traqueostomia
- Conocimiento de canulas especiales: fenestrada, anillada, fonadora,...
- Cambio de la cdnula
- Hinchado y deshinchado del neumotaponamiento
- Manejo, en su caso, de una canula especial
- Conocimiento de la mascarilla y de su colocacién
- Conocimiento de los arneses de sujeccién de la mascarilla
- Humectacion y limpieza de la nariz.
Conexion y desconexién del ventilador
Cuidados del estoma traqueal
Técnica de aspiracion de la via aérea
Paso de la cama a la silla y viceversa
Deambulacién
Ejercicios de extremidades
Fisioterapia y quinesioterapia respiratoria
Sistemas de comunicacién
- Canulas fenestradas
- Canulas parlantes
- Valvulas tipo Passy-Muir (fonadora)
- Laring6fono, ABCdario ...
10. Medicacion
11. Nutricién. Alimentacién
- Programacion y realizacidn de peg, en uvi.
- Manejo de peg
12. Cuidados del habito intestinal
13. Ulceras por dectbito
- Prevencion
- Tratamiento

LNV EWN

C) Posibles urgencias y emergencias:

1. Pérdida de la energia eléctrica
2. Fallo del ventilador
3. Problemas de la via aérea
- Neumotaponamiento
- Obstruccién
- Decanulacién
- Sangrado
4. Infecciones (signos y sintomas, prevencion)
5. Vacunaciones
6. Parada cardiaca / respiratoria: Soporte vital basico con equipo

SEGUIMIENTO Y VALORACION

D) Sistemas de control y seguimiento. Adaptado a las necesidades del paciente
1. Plan de consultas.
- Revisiones cada 2-3 meses en funcion de su situacion clinica.

2. Activacidn del sistema de emergencias.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

7. Cuidados Paliativos. Experiencia
del Hospital Universitario Virgen
Macarena. Sevilla

Autor:Dr.JaimeBocetaOsuna.UnidaddeHospi-
talizacion Domiciliariay CuidadosPaliativos. HUVM.

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

En nuestro hospital se cred hace tiempo un grupo de trabajo interdisciplinar de ELA. El grupo estd coordinado por un Neurdlogo, el Dr.
Patrignani, que atiende habitualmente este tipo de enfermedad, y su compafiero de profesion el Dr. Benitez, de Neumologia.

El equipo interdisciplinar lo componemos profesionales que habitualmente atendemos a personas con ELA en sus diversas necesidades y
fases evolutivas, y nos reunimos periédicamente para mejorar nuestra formacién y coordinacion y para analizar casos, de modo que logremos
una mejora continuada de la asistencia.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

La Enfermera de Enlace suele actuar como nexo de unién entre nosotros, facilitando el que hagamos hueco en nuestras agendas para ver al
paciente cuando viene al hospital. Asi, no resulta raro que un paciente que viene a Rehabilitacion sea valorado también por Nutricidon, o si
viene a Neurologia lo vea también el Neumdlogo, etc.

También facilitamos una valoracién precoz por parte de la Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria y Cuidados Paliativos, lo cual permite
incluir a estas personas y sus familias en un programa de cuidados paliativos domiciliarios, a modo de atenciéon compartida con su médico

y enfermera de Atencidn Primaria. Ademads, esa atencion compartida precoz facilita la valoracion de las preferencias de la persona sobre su
grado de informacidn y participacion en la toma de decisiones, de modo que, si es ese su deseo, podamos planificar qué medidas de soporte
se aplicarian y cuales no en caso de que la enfermedad produjera insuficiencia respiratoria o dificultad para la alimentacién e hidratacién por
boca.

Para muchas personas supone un alivio poder hacer esa planificacion anticipada, e incluso registrarla a modo de “testamento vital” en
el registro de Voluntad Vital Anticipada. Sin embargo, otras prefieren no hablar de estas cuestiones y delegan la mayor informacién y
participacion en las decisiones en sus familiares cuidadores, lo cual también respetamos.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

En ambos casos, el seguimiento a lo largo del tiempo nos permite valorar periédicamente esas preferencias, que pueden cambiar, y
asegurarnos de que la atencién que planificamos como equipo asistencial sea respetuosa con los valores y preferencias de las personas a las
que atendemos.

La tarea de apoyo a los cuidadores/as resulta prioritaria en nuestra experiencia, y suele estar coordinada con la enfermera de las personas
cuidadoras.

Pero cuando de verdad se plantea un reto a nuestra capacidad de reaccién como grupo de trabajo es cuando una persona ingresa, y de nuevo
suele ser la Enfermera de Enlace la que nos avisa y coordina a unos y otros. Ya sea en planta de Neurologia o de Neumologia, es admirable
comprobar como unos y otros profesionales se van poniendo a disposicidon del médico responsable para hacer la valoracién integral de
necesidades y atender dichas necesidades de la mejor manera posible. Para mi, como médico de Cuidados Paliativos, resulta enormemente
enriquecedora esta experiencia, y me parece interesante poder darla a conocer en estas lineas.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

ANEXO I: HISTORIAS DE VIDA: BIOGRAFICOS

RELACION DE BIOGRAFICOS
HISTORIAS DE VIDA

N2 / Nombre Narrado por Titulo

1. Maria Jesus Persona afectada “La recuperacion es posible”

2. Ana Persona afectada “Un motivo para vivir cada dia”

3. Ramoén Persona afectada “Como una pina”

4. Santos Persona afectada “Me gustaba arrodillarme delante de su silla”
5. Raquel Hija de persona afectada “Archipiélago familiar, cada uno en su isla”

6. Isabel Personas cuidadoras “Fue todo tan rapido”

7. Antonio Persona cuidadora “No hay nada que hacer”

8. Pedro Persona afectada y persona cuidadora “Tenemos que hacer tantas cosas”

9. Salvador Persona afectada “Un abrazo sin respuesta”

10. Nacho Personas cuidadoras “Nos enseiio a vivir y a morir”

11. Manuel Persona afectada y persona cuidadora “La vida da muchas vueltas”

12. Jesus Persona afectada “La solidez de una buena comunicacién”

13. Adilia Persona afectada “El ratén, cordén umbilical de vida”

14. Carmen Personas cuidadoras A lo que puede conducir el “pacto de silencio”
15. Rocio Persona afectada “No te rindas” es el titulo de una cancion
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RESUMEN BIOGRAFICO 1: Maria Jesus / “La recuperacion es posible”

Los previos a la enfermedad

Me llamo Maria Jesus, tengo 33 afios y desde 2007 tengo una compafiera llamada ELA. Sevillana, modelo ocasional
para alguna revista y amante de los viajes, comienza a trabajar a los 23 afios como azafata del AVE “por esa época
también conoci a Rubén, mi actual pareja”.

Recorrido vital con la enfermedad

Hace cinco afios, con tan solo 29 afios, la vida de esta joven dio un giro radical. Llegd la ELA y con ella las lagrimas y la
desesperacion. “Al principio fue muy duro, pero poco a poco fui aprendiendo a vivir con mis limitaciones. Papa y mama
se han llevado la peor parte, tuvieron que dejarlo todo para atenderme las 24 horas del dia. Crei que después de la
muerte de mi hermano, mi enfermedad les hundiria. A ellos y a Rubén les debo todo”.

La ELA ha recluido a Maria Jesus en su propio cuerpo que no responde a ninguno de sus deseos de movimiento,
pero su mente sigue lucida. Positiva, en vez de hundirse se ha hecho mas fuerte. Hoy, después de casi cinco afios
del diagndstico, Rubén sigue con ella, la visita todos los dias y los fines de semana los pasan juntos, lejos de la casa
materna. “Hace unos dias estuvimos en un concierto de musica hasta las tres de la mafiana”.

Y es que pese a las limitaciones, se puede seguir viviendo, viajando, disfrutando y amando. “Mientras pueda, seguiré
luchando y plantandole cara a la enfermedad. Tengo muchas esperanzas, sé que tarde o temprano, aparecera un
antidoto que nos curara a todos”.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- Lagrimas, desesperacion, angustia... es dificil encajar en plena juventud que tienes ELA, nadie esta preparado
emocionalmente para este diagnostico, y menos con 29 afios y feliz.

- Amor incondicional de pareja, este es sin duda un fuerte pilar de apoyo.

- Compromiso y unidad familiar es la herramienta esencial en la batalla contra la ELA pero, équién apoya y guia
a las familias en el abrupto y cambiante camino de la ELA?

La Esperanza es una emocion que remite al futuro, es una llama de luz que ilumina deseos y anhelos, sin ella
estariamos perdidos en una tristeza profunda...

- Deterioro importante de la salud psicoldgica del padre. Se echa en falta apoyo psicoldgico a la unidad familiar,
ya que la noticia es un golpe duro para la persona enferma y para sus progenitores. Es cierto que toda la familia
intenta apoyar al paciente pero, con cierto desconocimiento y negacion de la enfermedad.
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RESUMEN BIOGRAFICO 2: Ana / “Un motivo para vivir cada dia”

Los previos a la enfermedad

Como Maria Jesus, 4.000 personas en Espafia viven con ELA. Ana, con una hija de dos afios, también tiene ELA.
“Nunca piensas que algo asi te puede ocurrir a ti con 36 afios, asi que no estds preparada psicolégicamente para ello”.

Recorrido vital con la enfermedad

En poco tiempo, la discapacidad le obliga a dejar su actividad laboral, sus quehaceres cotidianos, tampoco podia
ocuparse de su hija. Su vida personal se hunde y con ella, su matrimonio.

Tengo, le llaman “suerte”, una ELA de progresion lenta, llevo casi 6 afios. Mi ELA me permite hacer una vida en cierto
modo “normal” y a menudo me siento integrada en sociedad. A pesar de mis grandes limitaciones, me olvido de la
gravedad y pienso que no soy como los demas pero équién quiere ser como los demas? Antes era como los demds
y me sentia con limitaciones, eran diferentes pero también las tenia, ¢quién no las tiene? solo que no se exteriorizan
como cuando tienes una enfermedad como la ELA.

Esto es una caca, yo es que evito pensar, vivo el dia a dia haciendo cosas como todo ser viviente. Tuve mi
merito hasta asimilar y superar mis problemas familiares y la ELA. Ha sido muy dificil salir e incluso te confieso
gue varias veces me plantee quitarme de en medio, estaba totalmente hundida y destrozada, mi marido solo sabia
decirme que estaba loca y que yo no podia ocuparme de mi nifia, de tantas veces como le escuche decirme “tu
no puedes” me hizo despertar y ponerme el chaleco antibalas, luchar por mi hija.

La ruptura familiar fue un duro golpe, peor aun que mi enfermedad. Lloré mucho. Me derrumbé y me levanté, tuve
que hacerlo. Ahora tenia otro frente abierto, luchar por la custodia compartida de mi hija. La ley no se lo pone facil a
las personas dependientes.

Con el tiempo lo consegui. Ahora, Alba pasa los dias conmigo vy, por las noches duerme en casa de su padre que la
lleva al colegio por la mafiana. Actualmente vivo un momento de calma, una tregua que aprovecho viviendo sin freno.
Aunque también tengo mis dias bajos.

Ana recupera las ganas de vivir y desborda todo su amor en su hija que acaba de cumplir cuatro afios. Y es que la
mejor medicina en la ELA: la sonrisa de un hijo.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- La ruptura familiar, se produce en muchas familias con ELA en casa, pues no todos los entornos son iguales.
Tal como Ana afirma, “esto es peor que la enfermedad”, la persona con la que has decidido compartir tu vida, te
abandona ante las dificultades...

- Compromiso del diagndstico, con éste estalla todo su entorno: laboral, familiar, salud, cambio de domicilio
y busqueda de uno nuevo independiente de casa de sus padres para cumplir uno de los requisitos necesarios
para compartir la custodia de su hija.

- Lucha por la custodia compartida de la hija que, en principio recaeria en el padre. Frente de lucha abierto mas
importante que su salud.

- Derroche de amor en la hija.

- También hay dias bajos que se alternan con dias de mayor animo y ganas de pelear contra la enfermedad.
Esta es una caracteristica comun en todos los pacientes con ELA.

- Este relato pone de relieve la necesidad de apoyo psico-socio-sanitario regulado en el entorno de las
personas afectadas por la ELA, ya que por sus especiales caracteristicas azota todos los dmbitos de la vida de la
persona ello repercute en su empeoramiento.
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RESUMEN BIOGRAFICO 3: Ramén / “Como una piiia”

Los previos a la enfermedad

Para Ramon, 52 afios, todo comenzd con debilidad en las piernas y pérdida de destreza en las manos. Emigrante en
Alemania, trabaja desde que era apenas un adolescente y su vida es feliz junto a su mujer y sus dos hijos ya mayores.

Recorrido vital con la enfermedad

Es en este pais donde el neurdlogo le diagnostica ELA, la enfermedad mas grave que existe. Le explica las posibles
consecuencias, pérdida completa de la movilidad y del habla, traqueotomia... matiza que cada enfermo/a tiene su
propia evolucidn y que todo esto puede tardar mucho en llegar, aunque la esperanza de vida es de dos a cinco afios.

El doctor tratd de ser lo mas comedido posible, aln asi, el mazazo fue muy grande. Depresidn, mareos, noches
enteras sin dormir, miedo...

Ya hace doce afios del diagnéstico. Afortunadamente su ELA es de las lentas, “de las buenas”. Su compafiera apenas
le deja caminar y minuto a minuto se va llevando su voz pero... pausadamente aun puede comer. Es su gran pasion.
Maite, su mujer, se ocupa de ello, piensa que si estd bien alimentado tendra mas energia para hacer frente a la ELA. Su
hijo Raul se queja: ipapa no comas tantos molletes que ahora no hay quien pueda contigo! Y es que el peso dificulta su
manejo y traslado cuando precisa ayuda en las escaleras o en el bafio. Aun asi, todos se lo toman con optimismo y con
una sonrisa. En este hogar malaguefio impera la unidad y el compromiso familiar, donde su hijo, es un fuerte pilar de
apoyo.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- Fuerte cohesién familiar padre-madre-hijo, como una pifia necesaria para la aceptacidon y manejo efectivo de
la enfermedad. Se trasladan de nuevo a Espafia, a su Malaga natal y aqui, con un clima mas calido comienza la
recuperacion y las ganas de vivir. Apoyo y disponibilidad absoluta del hijo durante los traslados de su padre, en
casa o en el exterior.

- Implicacion familiar y busqueda de recursos que proporcionan autonomia por pequefia que sea: adaptacion
de vivienda, silla ligera y eléctrica, utensilios adaptados para comer, ordenador portatil, coche adaptado para la
silla de ruedas...

Enfoque positivo. Bromas familiares continuas.

- Busqueda de apoyo en la Asociacidn para incrementar el punto de apoyo, la oportunidad para buscar
recursos técnicos de ayuda para la autonomia y la calidad de vida.

- Este relato pone de relieve la necesidad de tratamiento psicoldgico tras el diagndstico, porque, aunque el
doctor manejé adecuadamente la noticia, el Ser Humano no esta preparado emocionalmente para encajar tal
veredicto. La recuperacion y el sufrimiento se alargan sin ayuda emocional.
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RESUMEN BIOGRAFICO 4: Santos / “Me gustaba arrodillarme delante de su silla”

Los previos a la enfermedad

Santos, sevillano, electricista auténomo y feliz padre de tres hijos. Su mujer es también autéonoma, tiene un
establecimiento de productos de electricidad.

Recorrido vital con la enfermedad

La sintomatologia comenzd con 47 afios, en verano de 2003.Un afio después, el diagndstico es definitivo, ELA. En
pocos meses llega la gran dependencia. Santos necesita ayuda para todo, ha perdido la movilidad total, la capacidad
del habla, de deglutir y de respirar... pero ¢cémo afecta al matrimonio y a la familia?

Pérdida de salud y de economia familiar. Dos trabajos autonomos que hay que dejar. “Como pareja nos unié
ochocientas veces mas, mi marido ya era muy bueno con todo el mundo, ahora era mas bueno ain conmigo. Se
buscaba la complicidad de mi hermana y me hacia regalos, aunque después me tocaba pagarlos a mi, él no podia hacer
esa gestion... Me gustaba muchisimo arrodillarme delante de se silla de ruedas, yo le ponia sus manos alrededor de mi
cuello y por mi parte, relajaba mi cabeza en sus muslos. Asi me sentia protegida de todo...

Nuestra vida social familiar (hermanos, cuiiados, primos, amigos intimos...) seguia casi como antes de que llegara la
ELA. Santos no podia beber ni hablar, pero él sabia que a mi me gustaba hablar y tomar una cerveza”. Sonrie.

Sus hijos se pusieron una coraza. No querian saber nada. Beatriz tampoco queria que sus hijos sufrieran, cuando
preguntaban, mama ¢cdmo estd papa? Ella siempre respondia: jbien! Aunque nunca era asi, la enfermedad traia
novedades todos los dias.

“Cuando pas6 todo, cuatro afios después, me enteré por mi yerno que mi hija lo pasd fatal, que precisé la ayuda de
un psicologo para afrontar la situacién familiar”.

Hoy, esta familia ha recuperado la normalidad. Han hablado, llorado y reido todos juntos. Una pifia familiar imposible
de romper.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- Fuerte amor de pareja. Importante cimiento de apoyo para hacer frente a todos los contratiempos.

- Agotamiento de la cuidadora y morfina para continuar luchando. Las personas cuidadoras estdn solos con un
enfermo/a grave y, a su vez el paciente esta solo con su cuidador que no tiene ninguna formacion.

- Incesante busqueda de recursos que proporcionen calidad de vida al afectado/a. Se echa en falta mayor
comprension humana y proximidad del Sistema, ademas de inexistencia de un depdsito de ayudas técnicas en
préstamo o alquiler que agilice los recursos que necesitan las personas con ELA y a su vez sean asequibles para
las familias que ya de por si, tienen que soportar muchos gastos extras de adaptacién en la ELA.

- Abandono afectivo hacia los hijos, es el progenitor el que precisa todos los cuidados, pero a su vez, los hijos
sufren en silencio y ello le produce un dafio psicoldgico del que es muy dificil salir sin ayuda.

- Coraza de los hijos ante la enfermedad, esta es la vision generalizada de los cuidadores/as respecto a sus
hijos. Nada que ver con la vivencia de los hijos.

- Olvido del sentido de familia.

- El relato deja ver otro drama familiar, el econédmico. Abandono de dos trabajos auténomos que no puede
ejercer este matrimonio con la llegada de la ELA. y es la fuente de ingresos de esta familia con tres hijos, A su
vez, los gastos aumentan relacionados con todas las necesidades de la gran dependencia.
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RESUMEN BIOGRAFICO 5: Raquel / “Archipiélago familiar, pero cada uno en su

isla parno hundirse ni hundir a los demds”
(Narrado por una hija de persona afectada y cuidadora)

Los previos a la enfermedad

Por el afio 2003/04, recuerdo que mi padre comenzd a perder fuerza en la mano derecha, al principio le
impedia realizar cosas rutinarias (comer con la mano que lo hacia habitualmente, peinarse, conducir...yo le decia
que se uniera al club de los zurdos como yo) pero continuamente se estaba buscando mafas para valerse por si
mismo. No aparentaba que lo llevase tan mal, iclaro esta que todo indicaba a que era un pinzamiento cervical!
Este sintoma, cada vez iba a mas. Sin darnos cuenta dejo de mover el brazo, por lo que su vida ya si se veia mas
limitada. Las actividades mds tontas, simples y cotidianas que te puedas imaginar, ya se iban haciendo un mundo.
Yo soy Raquel, hija de Santos y Beatriz

Recorrido vital con la enfermedad

El era auténomo, electricista en concreto, por lo que eso de darse de baja... ni si quiera se lo podia plantear, asi que
continuamente tanto mi hermano como yo, nos ibamos con él para ayudarle con las instalaciones que llevaba.

Confiaba mucho en mi, yo trabajaba de tarde, pero por las mafianas estaba continuamente con él. Yo tenia carné
de conducir, y como él ya no podia....me converti en su chofer particular, Lo llevaba a los almacenes para comprar
materiales, y sin tener ni idea de electricidad, siendo teleoperadora tuve que aprender a manejar cables, enchufes,
herramientas... (en realidad aprendimos todos menos mi hermana la pequefia porque tenia 8 afios).

No es que me gustara, pero no habia mas remedio, se me partia el alma cuando veia a mi padre cogerse con su
mano izquierda el brazo derecho ponerlo contra la pared y gatear con los dedos para poder subir el brazo hasta llegar
al punto donde me queria sefalar. Ahora hay momentos en los que recuerdo esta etapa y se me viene a la mente todo
lo que tuvo que sufrir mi padre viendo inmovil, como su nifia de 24 afios se subia a escaleras a tocar lineas eléctricas y
hacia trabajos de hombres, porque él no era capaz de mover ni un musculo de su brazo por mucho que quisiera.

Esta etapa mas o menos la ibamos llevando porque no éramos conscientes de nada. Después llegd la confirmacién
de la enfermedad, nos lo comunicé mi madre un dia almorzando, creo recordar que llegaban del medico, mi padre ni
siquiera estaba presente cuando mi madre muy serena nos comentd a mi hermano y a mi que le habian diagnosticado
ELA, un tipo de esclerosis no mas, no nos dijo nada mas. Légicamente, yo con 24 afios y mi hermano con 21, nos
metimos en Internet para conocer mas acerca de la enfermedad, iy vaya por si nos enteramos! vimos que era una
enfermedad mortal y que la esperanza de vida era de 5 afios, eso fue lo Unico que nos importo de toda la informacion
gue nos facilitaba la pagina. Fue un jarro de agua fria, no nos lo podiamos creer, yo particularmente me lleve dos
semanas llorando sin parar, me iba al trabajo llorando, llegaba llorando, pero siempre sin que nadie me viera.

Recuerdo que mi chica (mi hermana pequefia, que nos llevamos 16 afios) y yo dormiamos en la misma habitacién, y
ella le preguntaba a mi madre que era lo que me pasaba que lloraba todas las noches. No me podia imaginar que eso
nos pasara a nosotros, que mi padre tuviera una enfermedad de esa indole, y menos cuando lo que veiamos es que no
movia un brazo, pero nada mas.

Esta sensacion de estar reacia a la realidad y no querer verla, creo que es la culpable de la coraza que todos nos
pusimos, si no veo la realidad no me hago dafio y no le hago dafio a nadie mostrando lo que verdaderamente hay.
Ahora me doy cuenta de que he sido una cobarde, por no ser capaz de afrontar la situacion, pero me supero sin yo
darme cuenta hasta ahora, jamas lo reconoci.

Este lastre que nos toco llevar, poco a poco fue cambiando nuestra relacion como familia, a todos nos cambio el
humor, ademas de la coraza, “nos hicimos un archipiélago”, todos juntos pero cada uno en su isla para no hundirnos ni
hundir a los demas. Esto me lo dijo el psicélogo al que pedia ayuda. Aunque es una tragica historia, si buscamos entre
lineas, podemos sacar una historia de amor preciosa.

Estoy convencida de que si mis padres no hubieran tenido la unién que tenian, hubiera sido imposible salir adelante,
porque la dedicaciéon que mi madre ha tenido con mi padre entre muchas otras cosas... creo que muy pocas personas
son capaces de hacerlo. Siempre han sido una pareja muy dindmica, siempre estaban de tapas, viaje, rodeados de
amigos... esto siempre lo han intentado mantener y creo que les hizo mucho bien, iporque suficiente cércel ya tenia
él en su propio cuerpo, como para también quedarse encerrados en casa!, aunque por otro lado no hizo tanto bien
porque las personas que estdbamos alrededor veiamos una realidad ficticia, y como supuestamente lo llevaban bien...
nos creiamos que no habia nada en que ayudar.

En una ocasidn, en concreto las bodas de plata de mis padres, mi madre le dedicé unas palabras a mi padre, yo
creo que jamas se podria imaginar que fueran tan certeras. Muy emocionada (y eso que ya es dificil ver a mi madre
flagueando) le dijo que ella seria la fuerza que le faltaban a sus brazos, yo afiadiria... y sus piernas, y sus pulmones y....
se convirtié en su sombra, mi madre llego a olvidarse por completo de ella para atender a mi padre noche y dia (ahora
me doy cuenta de que en realidad todos lo hicimos, todos nos olvidamos de que ella estaba ahiy que nos necesitaba
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mas que nadie). Era el pilar de mi padre y no se podia derrumbar, y encima, yo también le reprochaba que no la
tenia como madre, me sentia muy sola sin el apoyo de ninguno de mi familia, en 3 afios que llevaba casada, se puede
decir que mis padres vinieron a mi casa 2 o 3 veces y por poco tiempo y todo por culpa de la ELA.

Sin ser enfermera ni gustarle ni mucho menos la profesion (siempre ha dicho que no servia para eso), mi madre tuvo
que aprender lo primero a manejar la maquina cpap/bipap, ya que mi padre tenia apneas del suefio (punto en contra
para esta enfermedad), a hacer aspiraciones tanto por nariz como por boca, manejos posturales, asistencia a tos tanto
con maquina como manualmente, manejar tubo PEG, rehabilitacidn y un sin fin de cosas no muy agradables en muchas
ocasiones y menos viéndoselo a la persona que mas quieres ( y como no se lo hacia, si la Seguridad Social en estos
casos de pacientes los dan por desahuciados, son demasiado costosos como para mantenerlos).

Cogid tal experiencia, que cuando venian “los del 112” por cualquier alerta, le decian, que qué mas le iban a hacer
si ella lo habia hecho todo. En el hospital con las enfermeras igual, no habia paciente y acompafante mas buenos que
ellos, ya que las enfermeras no tenian ni porque entrar en la habitacion, ella se encargaba de todo.

Siempre le ha dedicado a mi padre una sonrisa, unas palabras alentadoras, siempre le estaba levantando el humor,
aunque no tuviera fuerza ni para mirarse, estaba con parches de morfina y nadie la atendimos, no vimos lo mal que lo
estaba pasando y sola, todo para que mi padre sobre todo no sufriera y no se sintiera como la carga que estaba siendo.

Lo mas duro de esta enfermedad, es que sabes que cada dia que pasa es para ir a peor, no tienes la esperanza de
gue se detenga (aunque mi padre siempre tuvo la esperanza de que algin ensayo clinico le salvara, se intentaba meter
en todos, lastima que en ninguno pudo entrar. Pienso que esto siempre le sirvid para que siguiera luchando y nunca se
rindiera).

Una virtud tanto de mi padre como de mi madre, es que creo que jamas pensaron en el mafiana, fueron viviendo
y afrontando el momento tal y como venia, intentando hacerlo lo mas ameno posible, cosa que yo fui incapaz, me ha
dado siempre tanto miedo verme sin mi padre, jamas me imaginaba a mi madre sin él... se me inundan los ojos de
lagrimas cada vez que lo pienso, porque él ya no estd y toda nuestra vida ha vuelto a cambiar.

Uno de los momentos mas dificiles que tuve que vivir, era separarme de ellos. Me casé y me fui a vivir al pueblo
vecino, que aunque solo nos separa 3 Km. (de su casa a la mia) ya no vivia bajo el mismo techo.

No supe desvincular mi vida actual, de la que tenia anteriormente, no sabia combinar mi vida de casada con la
situacion que estabamos viviendo con la enfermedad de mi padre. Con esto me quiero referir a que siempre tuve un
sentimiento de culpa por creer que estaba abandonandolos.

Con esta enfermedad he vivido los momento mas duros y amargos de mi vida. Al inicio del relato, comentaba que
tenia sentimientos encontrados, y creo que lo he descrito muy bien, porque por un lado no queria ver la realidad, por
otro sufria muchisimo sintiéndome que los estaba abandonando, otro por lo que estaban pasando, por otro lado me
culpaba a mi misma por no estar como mi madre ( al servicio de mi padre), pero por otro lado, era incapaz de hacer
nada porque me dolia muchisimo mas, era el reconocimiento de que mi padre estaba muy mal, que poco a poco se le
apagaba la llama de su vida y él siendo conciente en todo momento, mi madre lo estaba padeciendo igual.

Mi madre siempre ha intentado que yo hiciera todo lo que ella no podia, suplirla como madre, que cumpliera con sus
compromisos... y tal vez por eso hui aun mas. A todo esto, le sumo que estaba recién casada y tenia que consolidar mi
nueva familia, y ihacer todo esto destrozada animicamente...IMPOSIBLE!

Fui la Unica capaz de pedir ayuda y admitir que la situacién me habia superado. Gracias a la ayuda de un profesional
en psicologia, fui capaz de admitir la realidad, de afrontarla y sincerar mis sentimientos con quien mas lo necesitaba,
MI PADRE, necesitaba que supiera lo mucho que me dolia verlo asi, que lo necesitaba y lo necesito a mi vera y me hacia
y me hace muchisima falta. A mi era a las pocas personas que escuchaba, ahora entiendo que era porque confiaba
plenamente en mi y también me necesitaba, al igual que me necesitaba madre. Esto lo llegué a comprender por la
ayuda del psicélogo.

Todo el comportamiento que tenian mis padres hacia mi, era porque confiaban plenamente en mi y me necesitaban,
necesitaban cubrir todo aquello que la ELA les quitd y debian seguir cumpliendo, y quién mejor que su nifia mayor.

Considero que el apoyo psicolégico es fundamental e imprescindible desde el inicio de la enfermedad, tanto para el
propio enfermo/a como para los familiares. Si nosotros hubiéramos seguido una terapia desde primera hora, tal vez
nos hubiéramos ahorrado muchos malos momentos, o mejor dicho hubiéramos sabido afrontarlos.

Cada etapa de la enfermedad es una piedra mas en el camino, algunas eres capaz de sortearlas, pero otras... caes,
caes y vuelves a caer, hasta llegar al abismo. De las que mas trabajo me ha costado superar, ver a mi padre totalmente
incapacitado en una silla de ruedas y con una mascara para poder respirar las 24h. del dia (Qque ademas es que sin
darnos cuenta ocurrid, cuando te quieres dar cuenta ya lo tienes encima), la operacién para ponerle el tubo peg,
ver como le teniamos que dar de comer por la goma y él tan resignado, y lo peor... que dejara de hablar, que no nos
pudiera decir nada porque ya solo emitia vagos ruidos ya que era incapaz de mover la lengua.
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Entre mi padre y yo, nos comunicabamos por correo, y muy a menudo me solia escribir... “que tal estas echando el
dia preciosa”, lo echo muchisimo de menos.

A mi me toco escribirle, porque era incapaz de sentarme delante de él y hablarle seriamente de nada vinculado a la
enfermedad sin que me pusiera a llorar (siempre hemos sido los dos muy sentimentales), que no podiamos comprar un
coche nuevo adaptado a sus circunstancias, ya que en mi casa solo entraba la paga de él (mi madre tuvo que cerrar la
tienda que teniamos para poderlo atender) y tenia aun a dos hijos a su cargo.

Gracias que me escucho, porque solo dos meses después él fallecid. Si hubiera mas ayudas para las personas
discapacitadas... mi padre tal vez hubiera tenido su coche adaptado, pero esto se considera un lujo y no una necesidad
&y no es una necesidad un medio de transporte?

Lo curioso de la experiencia, es que después de lo ocurrido, hemos sido capaces de sentarnos y hablar de lo vivido,
llegamos a la conclusidn que todos estdbamos con los mismos sentimientos de soledad ante el afrontamiento de
la enfermedad, pero ninguno nos apoyamos en los demas. Cada uno lo vivimos mds o menos distinto pero con un
denominador comun, la SOLEDAD e INCOMPRENSION.

Actualmente, pienso después de tanto reflexionar y comprendo, que solo deberiamos tener palabras de halago hacia
mi madre, ya que sin ella mi padre no hubiera tenido el bienestar y adelantos tecnolégicos que tuvo a su alcance. Mi
madre movio cielo y tierra para ofrecérselo y que no le faltara de nada.

Aun sigo sintiendo esa impotencia tan grande de no poder hacer nada en contra de esta terrible enfermedad, sin
duda la peor que pueda haber, incluso por delante de un cancer (y se lo que me digo).

Los primeros meses después de su muerte, eran de incredibilidad y des-ubicacion, pero ahora a penas a un solo mes
de su 12 afio...se nota mucho la ausencia. Aun hay dias que me siento mal si no voy a la casa de mis padres a verlo.

Me supongo que los periodos tras un tragico fallecimiento y mas en una persona joven son asi, pero... jes que
llevamos tanto sufrido y reprimiendo nuestro sentimientos, que ahora estan aflorando todos!

Ya solo nos quedan los recuerdos y la resignacion.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- Busqueda compulsiva de informacidn en Internet. Esto entrafia muchos riesgos pues no todas las
paginas de informacidn son fiables. Se echa en falta una buena comunicacion del diagndstico que, sin
faltar a la realidad, infunda esperanza y ganas de hacer frente a la enfermedad con la ayuda de los
profesionales sanitarios.

- No aceptacién de la noticia de la ELA. Cierre de los ojos ante la realidad, si no la veo, no me hago dafio
y no le hago dafio a nadie mostrando lo que verdaderamente hay. Incapacidad para afrontar la situacion,
rasgo comun en todos los miembros de la unidad familiar y en todas las familias con ELA. De esta
incapacidad no somos conscientes ni la reconocemos.

- “Siempre han sido una pareja muy dinamica, siempre estaban de tapas, viaje, rodeados de amigos...
esto siempre lo han intentado mantener y creo que les hizo mucho bien, iporque suficiente carcel ya
tenia él en su propio cuerpo, como para también quedarse encerrados en casa!, aunque por otro lado
no hizo tanto bien porque las personas que estabamos alrededor veiamos una realidad ficticia, y como
supuestamente lo llevaban bien... nos crefamos que no habia nada en que ayudar”.

- La persona cuidadora asume el rol de enfermera y un sin fin de papeles mas no muy agradables, en
muchas ocasiones, y menos teniendo de paciente a la persona que mas quieres (y como no se lo hacia, si
la Seguridad Social en estos casos de pacientes los dan por desahuciados, son demasiado costosos como
para mantenerlos)”. Se echa en falta apoyo y ayuda al cuidador/a que debe ir a la par con el paciente.
Soledad del cuidador ante la ELA.

- Otra caracteristica comun en la ELA, es que las familias pierden la nocién del mafiana inmediato al
dia de hoy, jamas piensan en mafiana. Viven el dia a dia, afrontando el momento tal y como viene,
intentando hacerlo lo mds ameno posible.

- Esperanza del enfermo/a en la investigacidn y en algin ensayo clinico le salvara. La esperanza inyecta
fuerzas para seguir luchando y no rendirse jamas. Por ello, no se puede jugar con este valioso recurso.

- El apoyo psicoldgico es fundamental e imprescindible desde el inicio de la enfermedad, tanto para el
propio enfermo/a como para los familiares. Si esta familia hubiera seguido una terapia desde primera
hora, tal vez se hubieran ahorrado muchos malos momentos, o mejor dicho, hubieran sabido afrontarlos.
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- El biografico enfatiza la importancia de las ayudas técnicas y las nuevas tecnologias para la comunicacion
alternativa del afectado/a que, de otro modo quedaria recluido en la incomunicacién con su familia y su
entorno. Se echa en falta ayudas por parte de la Administracién en este campo, que deberia estar junto a
las ayudas técnicas para la discapacidad y autonomia personal.

- Todo el nucleo familiar experimenta el mismo sentimiento de soledad ante el afrontamiento de la
enfermedad, pero ninguno se apoya en los demas. Cada uno lo vive mds o menos distinto pero con un
denominador comun, la SOLEDAD e INCOMPRENSION. “Archipiélago familiar”, llamaria el psicélogo a esta
sintomatologia.
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RESUMEN BIOGRAFICO 6: Isabel / “Fue todo tan rdapido”

Los previos a la enfermedad

Isabel era una mujer de 55 afios, separada y madre de cinco hijos (dos hijas y tres varones). Los cuatro mayores
independientes, el pequefio, intentando abrirse camino en el mundo laboral aun vivia en el domicilio materno.

Recorrido vital con la enfermedad

Llegan los primeros sintomas de la ELA bulbar: problemas de deglucidn y dificultad para articular palabras.
Isabel pierde peso vy, lo que en principio parecia un inicio de depresion paso a tener diagndstico cruel, Esclerosis
Lateral Amiotrofica.

Las hijas hacen un bloque y culpan al padre de la enfermedad de su madre. Su matrimonio no fue feliz. Ellas
pretenden aislar a su progenitor e imponen a sus hermanos romper el contacto y la relacién con el padre. Los
chicos forman otro bando, sostienen que la ELA no tiene causa conocida y por lo tanto, no es el padre la causa.
Reproches al padre y a los hermanos por no cortar la relacion con éste, broncas familiares. Destruccion familiar.

No se puede asegurar que este mal afrontamiento del diagndstico sea la causa, de cualquier forma, la ELA paso por
la vida de Isabel a toda maquina. Desde que comenzaron los sintomas hasta que fallecié pasaron 6 meses. Hoy, casi un
afio después, la familia ha acrecentado sus diferencias, ya no es la misma. La ELA se ha llevado a la madre y ha azotado
con fuerza el corazén de la familia.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- Ruptura familiar total e importante dafio psicoldgico en sus miembros, se echa en falta ayuda y apoyo
psicoldgico para encajar la nueva situacion.

- Compromiso del diagndstico e incapacidad para afrontar la realidad. Mal afrontamiento que complica el
diagndstico y éprecipita la muerte?

- Casi un afio después de la muerte, la familia sigue rota, sin hablarse y, algin miembro de la familia
necesita ayuda profesional por una excesiva obsesién de las circunstancias pasadas y presentes en su
mente que no es capaz de afrontar y superar.

- El relato refleja la soledad a la que se enfrentan las familias a este terrible diagnéstico y la incapacidad
para hacer frente a un correcto afrontamiento. Los grupos familiares con ELA necesitan ayuda psico-socio-
sanitaria regulada para atender las caracteristicas especiales que se desprenden de esta enfermedad.
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RESUMEN BIOGRAFICO 7: Antonio / “No hay nada que hacer”

Los previos a la enfermedad

Parece que fue ayer. Es un dicho que cobra realidad en la vida de Antonio. Han pasado veinte afios desde que su
mujer falleciera de ELA. Recién casados, todas sus ilusiones se truncaron un dia 6 de octubre de 1991, tarde de otofio
en la que conocio las siglas fatidicas: ELA.

Recorrido vital con la enfermedad

“Aqui comienza el final de mi vida, desde entonces no he levantado cabeza. Noches de insomnio. ¢Por qué no te
duermes? No lo sé, no tengo suefio. Y entre las palmas de mis manos y sin que ella se diera cuenta, las lagrimas corrian
por entre los lechos de mi piel. Los dias venideros fueron a peor. Las pesadillas se agolpaban luchando una con la otra.
No, no podia creérmelo.

Me dicen que hay un médico en Sevilla que ha parado en algunos pacientes la enfermedad. Sin pensarlo dos veces
pido consulta privada. El buen médico me pregunta:

-éTiene usted hijos?
-No.

-Vayase esta noche con su mujer a una discoteca y disfrute. Son siete mil pesetas.

Este doctor tenia un buen despacho en un gran centro sanitario y atendia a muchos pacientes de ELA:
-¢Quién ve a su mujer?, me pregunta.
-El doctor “X” del hospital “Y”, la ve con asiduidad.

-Pues tiene suerte porque aqui un paciente de ELA lo mandamos a su casa y ya esta.

Las ayudas técnicas no existian, tampoco el seguimiento médico de los sintomas... “No me atrevo a profundizar, las
anécdotas son penosas y la herida aln esta abierta en mi corazon”.

“Del cansancio fisico, pasaba al psiquico, de la carga afectiva al mal humor por la impotencia. No podia mas, estaba
agotado y hundido. No puedo seguir recordando sin que salten a mi boca mil improperios, sin que salten a mis ojos
miles de lagrimas”, sus puiios se cierran por el inmenso dolor.

Casi cuatro afios después del diagndstico, “Un ronquido y todo quedo negro, su alma se fue y mia también. Ninguna
de las dos ha vuelto”. Antonio era profesor de Instituto, hoy, tras veinte afios, psicolégicamente sigue perdido. Sin
rumbo, su vida estd a la deriva.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- Lagrimas, dolor y soledad del cuidador ante la ELA, rasgos comunes en todos los cuidadores, pero que en el
caso de Antonio se mantiene intacto tras haber transcurrido veinte afios.

- Ruptura psicoldgica patoldgica importante en el cuidador que, dedicado en su momento a la ensefianza
académica, en estos momentos esta en tratamiento farmacoldégico.

- Falta de humanidad por parte del personal sanitario ante el diagndstico que provoca dafio emocional y mal
afrontamiento.

- Desahucio y abandono terapéutico de la persona con ELA que nos deja ver con perspectiva lo mucho
avanzado en este aspecto, aunque para ser fieles a la realidad, este importante cambio en cuanto a la atencién
sanitaria de la ELA, se ha producido en los ultimos cuatro afios.

- Fuerte amor de pareja, pilar estable que ayudé para la lucha mientras duré la enfermedad.
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RESUMEN BIOGRAFICO 8: Pedro / “Tenemos que hacer tantas cosas”

Los previos a la enfermedad

Pedro es uno de los 900 andaluces que padecen Esclerosis Lateral Amiotrdfica. Tiene 50 afios. Su familia, con dos
hijos 19 y 14 afios, no es muy distinta de las demas, “desde que nos levantamos vamos con prisas porque queremos
hacer tantas cosas que ni doblando las horas al dia nos daria tiempo de todo. Esto, sumado al ritmo vital que nos
ensefia la sociedad de tanto estrés y egoismo, con poca tolerancia y amor hacia los demas... nos hace tan ciegos y
materialistas que muy pocas veces llegaremos a ver todo lo bueno que tenemos a nuestro alrededor”.

Recorrido vital con la enfermedad

Llegaron los primeros sintomas y al afio su dictamen: ELA. “Cogi una depresion tan grande, que si no hubiese
sido por la intervencién del buen equipo médico y sobre todo de mi mujer, hijos y resto de la familia, no la hubiese
vencido”.

“Una vez superado el diagndstico, la vida se ve de forma diferente. Vives el dia a dia intentando aprovechar todos
esos momentos y pequeiios detalles que antes no veias, disfrutando al maximo de tu familia, aprendes a pararte un
momento y escuchar a alguien que necesita hablar, en ver y valorar el trabajo que se hace de una forma u otra, en
ayudar a los demds. En definitiva, aprendiendo a aceptar la vida tal como es y alimentarte mas de lo humano que de lo
material que es lo que te llena el alma y te da paz y felicidad a tu corazén”.

Elena, es su mujer y su cuidadora. Se levanta cada mafiana dando gracias a Dios por tenerlo un dia mas y, por tenerlo
dentro de lo malo, lo mejor posible. “Llevo mi trabajo, la casa, la enfermedad de él y a mis hijos. Me he olvidado
de vivir yo. Vivo para que en mi casa haya armonia, alegria y muchas, pero muchas ganas de vivir (aunque es dificil
algunas veces conseguirlo).Tengo apoyo de mis amigos y familiares (emocional) y lo agradezco mucho, pero el dia a dia
es dificil. Ni siquiera me puedo permitir venirme abajo. Estoy cansada fisica y emocionalmente, pero no me lo puedo
consentir. Lucho diariamente para que mi marido tenga una calidad de vida lo mejor posible y tengo que agradecérselo
a todos los profesionales sanitarios junto con la Asociacidén ELA Andalucia, por la informacién y ESPERANZA que nos
aportan”.

“Estoy tan ocupada que no quiero pararme a pensar lo cruel que es esta enfermedad, por eso intento vivir con mi
marido el dia a dia y no pensar en lo que puede llegar a pasar. Intento tener siempre una actitud positiva y quedarme
siempre con esas largas conversaciones y darnos mucho amor. Esta enfermedad te hace pararte y valorar las cosas tan
bonitas que tenemos y no me refiero a lo material”, matiza Elena.

Valor que aporta el relato para la propuesta de mejora

- El relato pone de relieve la importancia de la ayuda externa socio sanitario para afrontar la patologiay la
depresidn ante las nuevas circunstancias vitales. Relevancia de la red de apoyo familiar y de la Asociacion ELA
Andalucia, asi como los Grupos de Ayuda Mutua dentro del colectivo de ELA.

- Sobresale la trascendencia de contar con un buen equipo médico interdisciplinar que guie y apoye al
enfermo/a y a su familia en todo el recorrido de la enfermedad. La informacion y la esperanza se presentan
como elementos de vital importancia durante toda la trayectoria de la enfermedad.

- Agotamiento del cuidador/a que revela la necesidad de potenciar los programas de respiro familiar por parte
de Administraciones y entidades privadas de Obra Social.

- Fuerte cohesién familiar, herramienta valiosa para admitir la realidad, afrontarla y poner en orden los
sentimientos.

- Incapacidad para el afrontamiento por parte de los hijos, aislamiento y silencio. Necesidad de apoyo
psicoldgico.

- La enfermedad produce un cambio en la escala de valores vitales e importancia de las cosas sencillas y
pequefas, una sonrisa, una caricia, el tesoro de la compafiia familiar, las conversaciones ...

- Abandono de la idea de mafiana y de todo proyecto de futuro. Se habla del dia a dia, del ahora, que es lo
verdaderamente importante.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

RESUMEN BIOGRAFICO 9: Salvador / “Un abrazo sin respuesta”

Los previos a la enfermedad

Salvador es andaluz de adopcidn. Tiene 49 afios, es padre de cuatro hijos y es policia jubilado por enfermedad.
“Nunca olvidaré un 21 de junio de 2010, Dia Mundial de la ELA, yo estaba viendo en la tele un programa donde
estaban abordando la ELA, pensé iqué enfermedad mas cruel! Fue justo, al dia siguiente, cuando me comunicaron mi
sentencia: ELA.

Recorrido vital con la enfermedad

Usted tiene ELA, me dijo el médico, la peor enfermedad que existe. Su esperanza de vida es de 3 a 5 afios. Tendra
gue tomar decisiones importantes: traqueotomia, peg, voluntades anticipadas, ley de la muerte digna...

No habia sido un veredicto legal, no hubo juicio, no hubo defensa ni acusacion, simplemente habia sido condenado,
no importaba lo que hubiera hecho, nadie lo habia juzgado, pero habia sido sentenciado. Asi me senti y miles de
preguntas llegaron a su mente, aunque todas se resumian en una, ¢Por qué?”, cuenta Salvador. Yo crei morirme en ese
instante, habia entrado a la consulta por mi propio pie, mis sintomas sélo eran de pérdida de destreza y movilidad en
mis manos...

“Al principio me vine abajo, fue como caer en un abismo como si mi vida hubiera acabado. La idea del suicidio se
cruzd por mi mente haciéndose sitio. Egoista o no, lo tenia claro, no queria sufrir ni hacer sufrir a los demas”. Su mujer,
le conoce muy bien, le leyd sus pensamientos y se los arrebatd. Con amor, la lucha es posible.

La enfermedad avanza, cada dia mas débil, cada dia mas torpe, “decian que la enfermedad cursa sin dolor y sin
embargo duele. No solo es dolor fisico, un dolor que puedo soportar. Lo peor es el dolor que tengo en mi alma y en mi
corazon, ese dolor que se siente cuando estas en esta situacidn, cuando sabes que haces sufrir a los demdas muy a tu
pesar, jojala pudiera evitarlo! Intento sonreir, pero, ies tan dificil! No quiero quejarme, no creo que tenga derecho, no
cuando las personas que tengo a mi lado sufren igual y tratan de seguir adelante con valentia, sacando fuerzas cada dia
para continuar” dice.

“El sentimiento de culpa esta muy presente en nuestro dia a dia. Este sentimiento aflora cada vez que veo a
la persona que me cuida, mi mujer, llevarse las manos a la espalda con cara de dolor después de realizar algin
esfuerzo, como levantarme, acostarme, vestirme... Ella nunca se queja, pero si algo tiene esta enfermedad es que no
te nubla la razon ni la visidn. Y aunque sabes que no eres el culpable es inevitable sentirse asi”.

“Mi mujer aprovecha el momento en que me levanta para darme un abrazo y siento mis brazos colgando a lo
largo de mi cuerpo sin poder corresponderle por mas que lo intento. Mis brazos no responden. Inevitablemente las
lagrimas acuden acompafnando al sentimiento de tristeza, pero intento contenerlas, no quiero llorar, intento sonreir.
Es lo que mi mujer y mis hijas se merecen, porque estan a mi alrededor preocupandose por miy transformando esa
tristeza en alegria y felicidad”, escribe en su diario virtual (http://salvadormota.blogspot.com/).

Elementos Esenciales

- Falta de humanidad y formacién del personal sanitario que permite desconsiderar a la persona con ELA
desprotegida.

- Destaca la calidad humana y bondad de la persona afectada que ayuda de forma positiva para el
afrontamiento de su patologia.

- Fuerte cohesidn de pareja, sonrisas y caricias de la cuidadora que transforman la cruda realidad en felicidad,
“... me fallan las rodillas, me cuesta movermey, sin embargo cuando miro a mi alrededory la veo a ella,
acariciandome, sonriendo, me siento feliz, muy muy feliz”.

- Agotamiento de la persona cuidadora. Las familias hacen lo que pueden pero carecen de técnicas que
pudieran, tal vez, facilitar su tarea, como por ejemplo, levantar al enfermo/a de la cama o sillon (entre dos
personas siempre que se pueda, etc).

- Por su parte, la persona enferma viendo los problemas que causa, se obliga a soportar incomodidades. Hace
falta un seguimiento especifico... Los cuidadores estan solo con un/a enfermo/a grave y, a su vez, la persona
enferma estd solo con un cuidador/a que no tiene ninguna formacion.

- Altos y bajos en el estado de psicoldgico del afectado/a que coinciden con la pérdida de capacidades y llega a
la depresion.
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RESUMEN BIOGRAFICO 10: Nacho / “Nos enseii6 a vivir y a morir”

Los previos a la enfermedad

Nacho fue un ejemplo de vida. Tenia 39 afios cuando aparecieron los primeros sintomas. Hombre sano, deportista y
curioso por la vida, lo que en principio parecia una depresion, paso a tener un diagndstico cruel: ELA. Natalia, la mujer
de Nacho, lo recuerda asi:

Recorrido vital con la enfermedad

“Tras conocer el nombre de nuestro enemigo, nos planteamos los pasos a dar. Lo mas inmediato, como decirselo a
nuestras familias, a sus padres y sobre todo como afrontarlo con nuestro hijo. Sélo tenia seis afios y le iba a tocar vivir
situaciones que ni siquiera nosotros sabiamos auin qué nos encontrariamos. Decidimos hacerlo sin dramatismo, con
la verdad por delante pero sin adelantar acontecimientos. Al fin y al cabo, no sabiamos lo que iba a pasar pero si, que
necesitariamos todo el apoyo del mundo. Esa noche lloré, por primera y Ultima vez en mucho tiempo. Después habria
cosas mucho mas importantes que hacer y yo tendria que ser la que llevara las riendas, seria las manos y los pies de mi
marido.

La ELA, esta compafiera indeseada aparecié en verano y con mucha prisa, en 9 meses se fue. La enfermedad fue una
carrera contra reloj. Pasé por encima de Nacho con toda la virulencia de un tren de mercancias, a toda maquina. La
familia certificdbamos sobrecogidos e impotentes, los estragos que iba perpetrandole en su cuerpo; como empeoraba
de un dia para otro. Las pérdidas de capacidades se encadenaban: de movilidad, de musculatura, de verticalidad del
cuello, dolor, problemas respiratorios, problemas de deglucidn... A la par, eliminé barreras arquitectdnicas de mi propia
casa: desplacé habitaciones, agrandé puertas, cambié accesos a los bafios, construi rampas...

Insuficiente. Comprobabamos como las diferentes ayudas ortopédicas o reformas del hogar, resultaban inservibles
para cuando llegaban porque la ELA siempre nos cogia la delantera. Converti el salon de casa en una sala de hospital
y llevé a mi hijo a vivir a casa de mis padres. Quiza, esa fue una de las decisiones mas dolorosas pero, yo ya no podia
atenderlo como necesitaba y tampoco queria que viera a su padre sufrir de aquel modo....

A Nacho nunca le falté la sonrisa, nunca lo escuchamos quejarse hasta que no pudo mas. Durante los ultimos meses
teniamos linea abierta las 24 horas con todos sus médicos y enfermeros y sin embargo nuestra sensacion era que
siempre ibamos un paso por detras, siempre tarde. Si regulaban el respirador esta noche, por la mafiana ya no era
suficiente, si marcaban una dosis de calmantes, mafiana los necesitaba tres horas antes... una carrera contra reloj. Sélo
contaba con la ayuda de mis cuiiados, los hermanos de Nacho.

Si hasta entonces habia sido una locura, cuando ingresé en el hospital fue una pesadilla. A pesar de todo, él seguia
esforzandose en colaborar, en no quejarse... pero llegd un momento en que decidié que ya no podia luchar mas por
alargar su agonia. Se veia morir, lo sabia mejor que nadie y decidié que no queria prolongar su sufrimiento ni el de los
demas. Sélo queria poder descansar...

Esa misma tarde mi hijo fue a ver a su padre por Ultima vez. Nacho saco fuerzas, no sé de donde, y le dedicé una
sonrisa. Fue su despedida. A su manera se despidié de todos los que le importaban: se fue quedando a solas con sus
hermanos, con sus padres, y por supuesto conmigo. Me dijo: “sigue tu camino” y cuando pudo recuperar el aliento
“eres Unica”. Después de eso solo escuché una palabra de su boca: “morirme”. Queria que lo dejaran morir tranquilo.

Ver su cara de tranquilidad cuando dejé de respirar fue el mejor de los regalos. Habia dejado de sufrir. Nos ensefio a
vivir y nos ensefié a morir. Fue un ejemplo de superacion, de lucha y de entrega a los demas.

Mi hijo, como hizo su padre en su dia, me preguntd todo lo que necesitaba saber, resolvié todas sus dudas y empezd
a superar el dolor y a tirar de mi. Yo sigo teniendo mil preguntas... por qué a una persona tan sana como él, por qué
una evolucidn tan rapida y tan agresiva...”, concluye entre ldgrimas Natalia.

Elementos Esenciales

- Compromiso del diagndstico que lleva asociado la depresidn, incapacidad para atender al hijo y ruptura
familiar provisional que agudiza el prondstico.

- Cohesidn familiar, amor que fortalece y da vitalidad a la lucha y afrontamiento de la patologia.

- Incapacidad para afrontar el avance veloz de la ELA que contrasta con el calido apoyo del equipo médico y
sanitario.

- Agotamiento de la persona cuidadora, sentimiento soledad e impotencia.

- Se echa en falta la interrelacidn del aspecto sanitario y social de la enfermedad. Se precisa de la derivacién a
la figura del Trabajador Social (hospitalario, ambulatorio o de la Asociacién ELA) con la finalidad de ofrecer una
ayuda social personalizada que agilice la consecucién de ayudas sociales, en vista al inexorable avance de esta

enfermedad degenerativa.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

RESUMEN BIOGRAFICO 11: Manuel / “La vida da muchas vueltas”

Los previos a la enfermedad

Que la vida da muchas vueltas un tépico que adopta tintes dramaticos con mas frecuencia de lo que parece. De ello,
dan fe Manuel y Angela. Hasta hace poco sus vidas giraban en torno a la crianza de sus dos hijas y el trabajo en un
restaurante familiar.

Recorrido vital con la enfermedad

En enero del 2010, después de pasar unos meses cansado, empecé a cojear con la pierna derecha, yo creia que tenia
algo de hueso, incluso le llegue a decir a mi mujer que creia tener una pierna mas larga que otra, porque siempre que
subia la escalera tropezaba con la pierna derecha. Acudi al médico de familia, que empezo a hacerme pruebas, de
reflejos, fuerza... radiografias, analisis de sangre... Mientras tanto cada dia que pasaba me encontraba peor, cojeaba
mas y me encontraba mas cansado, con lo que mi mujer y yo decidimos acudir al médico privado, empecé con un
Traumatdlogo que me hizo una revisidn general sin encontrar nada.

Después acudi al médico de familia para recoger los resultados de los anélisis, saliendo todos ellos negativos. El
doctor decidié mandarme con cita urgente al Neurdlogo, para valorar una posible ELA. Yo no le di mucha importancia,
pues un médico de familia équé iba a saber de es eso? Aqui fue donde yo vi el primer problema, porque me habian
pedido una cita urgente y me la dieron para el 23 de marzo, jurgente! Pensé yo, édos meses y es urgente?

Acudi al Neurédlogo el dia de la cita, donde después de hacerme una pequefia exploraciéon, me mandd una resonancia
y una Electromiografia con fechas comprendidas entre el 20 de junio y el 25 de julio. ¢ Cémo iba yo a esperar tanto
tiempo? ¢Por qué cuando hay una sospecha no se hacen las pruebas mas rapidamente? ¢ No se podia activar algun tipo
de protocolo o acciones para agilizar las pruebas y asi a su vez el diagndstico?

Entonces fui al Neurdlogo privado donde también me hicieron varias pruebas y el 20 de abril del 2010 me dio
la noticia: “Usted tiene una enfermedad degenerativa de las neuronas motoras, también llamada esclerosis lateral
amiotrofica, sélo existe un tratamiento, que no estd demostrado que hagan naday sélo lo podra conseguir en la
seguridad social. Aproveche el tiempo, pues esta enfermedad tiene una esperanza media de vida de 2 a 5 afios.”

No se pueden imaginar la cara que se te queda después de la noticia, y mucho menos la que se le quedd a mi mujer
cuando se lo conté, porque yo aquel dia iba solo. Creo que el neurélogo privado no fue nada profesional, pues lo
podia haber dicho de otra manera, como por ejemplo: no se preocupe, esta enfermedad no afecta al todo el mundo
por igual, incluso hay gente a la que se le detiene, ademas la ciencia avanza muy deprisa y hay cientos de ensayos e
investigaciones abiertas... Esto fue lo que me dijo el Neurdlogo de la Seguridad Social, cuando acudi con el diagndstico
y me pusieron el famoso tratamiento.

Aunque yo no necesite ayuda psicolégica después del diagndstico, creo que muchos afectados/as y familiares
la pueden necesitar, porque la noticia es un golpe muy duro para la persona afectada y toda la familia. Es cierto
que después de diagndstico toda la familia intenta apoyarte, pero con cierto desconocimiento y negacion de la
enfermedad.

Otro de los problemas que tiene esta enfermedad, es el dolor, a mi, me duele todo: el trasero de estar mucho
tiempo sentado, la cintura y la articulaciones de estar mucho tiempo de la misma postura en la cama y algunos
musculos, como si éstos se montaran; por eso creo que el papel del médico rehabilitador es muy importante, porque
a mi me ha ayudado a mantener me algo mejor, recetdndome la rehabilitacion desde el primer momento, un cojin
de silicona y todos los medios técnicos y mecanicos para mantener mi autonomia el mayor tiempo posible, aunque
tengo constancia de que la mayoria de los casos no tienen la misma suerte que yo, y no debiera de ser asi, es una
patologia muy cara de mantener, tanto en productos de apoyo como de rehabilitacién. Otro factor importante es la
rehabilitacion respiratoria, donde el neumdlogo y la enfermera enlace me consiguieron un espirémetro, para ejercitar
el diafragma en mi casa al igual que en rehabilitaciéon, y puedo decir que se nota.

En relacién con mi vida personal y familiar, llevo cerca de once afios pagando dos hipotecas, piso y restaurante-bar,
en el cual trabajdbamos mi mujer y yo desde entonces. Con mas o menos dificultad, lo hemos ido pagando durante
todo este tiempo; pero en octubre de 2010 tuve que dejar de trabajar y al mismo tiempo mi mujer, équién me iba a
decir a mi que con 35 afios, iba a estar jubilado y con una minusvalia del 75 %? Y eso no es todo, en diciembre la familia
ya sin ingresos, no podemos hacer frente al préstamo hipotecario.

Respecto al estado de dnimo, tengo momentos de tristeza, pero es dificil de describir, porque no es por mi, sino por
los demas, es como si me sintiera un estorbo. Al mismo me da alegria de ver todo lo que hacen por mi, cuando creo
que no me lo merezco...
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La enfermedad te ensefia a vivir mas intensamente, a apreciar todas aquellas pequefias cosas y hacerlas grandes,
momentos y acciones que antes no apreciaba y a disminuir aquellos grandes problemas que tanta importancia se le
daba.

Asi de bien se explica Manuel en su blog. En Vivir con ELA (http://ela-miexperiencia.blogspot.com/) narra su dia a
dia, sus suefios, sus vivencias, sus agradecimientos...

“Es muy duro lo que nos ha tocado vivir, pero con fe, y ganas de luchar por la vida, seguro que esto no puede con
nosotros”, matiza su mujer.

Elementos Esenciales

- Destaca la humanidad y bondad de Manuel. Fuerte cohesion familiar y sélido pilar de apoyo en su mujery
cuidadora.

- Deterioro fisico progresivo que genera gran ansiedad ante la incertidumbre de un diagndstico. Las pruebas
complementarias deben agilizarse dentro de lo posible en cada caso. Cuanto mas pronto sabes qué te pasa,
mejor puedes organizar tu vida mientras te vales por ti mismo.

- Falta de formacion del personal sanitario que se permite desconsiderar a la persona desprotegida.
- Compromiso del diagndstico que provoca una ruptura econdmica familiar importante y embargo.

- Agotamiento de la persona cuidadora y a su vez, incesante blusqueda de recursos que proporcionen calidad
de vida a la persona con ELA.

- Positividad familiar a pesar de la adversidad, aprecio de la vida y de las cosas sencillas. Esperanza.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

RESUMEN BIOGRAFICO 12: Jesus / “La consistencia de una buena comunicacion”

Los previos a la enfermedad

Muchos personas afectadas por ELA narran en un blog sus experiencias conviviendo con la ELA. Es el caso de

Jesus. En su diario de internet (http://www.elaandalucia.es/blog-de-jesus-marchal.html) caben reflexiones, premios,

preguntas, intervenciones en los medios de comunicacion, fotos, analisis de informacidn cientifica referente a la ELA...
Un pafio en el que vuelca su experiencia vital desde una doble perspectiva: médico y paciente de ELA.

Recorrido vital con la enfermedad

Con 38 afios le llegd el diagndstico de ELA. “Mi mujer llord, pero no conmigo. Llamé a mi hermano Rafael y le contd
gue yo tenia ELA. Nunca hemos llorado juntos. No sé si es bueno o malo. Lo cierto es que desde la enfermedad de mi
hija no hemos derramado ni una lagrima juntos. Pensamos que hay que luchar dia a dia, con optimismo, formando
una pifia con los nifios. Disfrutando de cada momento. Sin dejar que un diagndéstico, una enfermedad sobre la que no
podemos actuar de ninguna forma, nos impidiera ser felices”.

Por otro lado, decidi visitar a un neurdlogo del que me habian dado la mejor de las referencias en el tratamiento de
la ELA. Resultd ser una persona amable, positiva, consciente de lo que tenia frente a si y, no obstante, abridé ventanas,
brindd animos y me hizo ver los muchos y trascendentes granos de arena que restaban por caer del reloj de mi vida.
Tras realizarme una minuciosa exploracién y confirmar el diagndstico, me refirié con detalle los pormenores de la
enfermedad, contestando y aclarando cuantas dudas le planteaba. En ningin momento me hablé de esperanza de vida,
de complicaciones al final de la enfermedad, del sufrimiento que conlleva, etc. La verdad es que, en ese momento, esa
informacién no me importaba. Ahora se trataba de conocer, de asomarme al camino que se abria ante mi.

Aquél médico se ha convertido en un faro que iluminé aquellos momentos y que sigue alumbrando mi camino. Afio
tras afio acudo a su consulta y, he de reconocer que durante estos afios ha sido uno de los pilares que soportan todo el
complejo andamiaje que he tenido que montar para afrontar la enfermedad. Su seguridad, el profundo conocimiento
de la enfermedad, su realismo (que no pesimismo), su forma de infundir animo, unidos a la empatia que dominé
nuestra relacién desde el primer encuentro, se han convertido en uno de los muros de carga de la estructura sobre la
que afio a afio, visita tras visita, levanto y sostengo mi vida.

Ahora tocaba recomponerlo todo, que armar una nueva vida, que planear estrategias y desarrollar tacticas contra
este nuevo enemigo. “Veia que la arena del reloj que quedaba a mi vida, podia y debia ser lo importante. El carifio
de los mios haria que cada granito, cada minuto, tuviera un nuevo sentido y, asi, todos juntos, era sin duda la mejor
manera de afrontar lo que venia”, reflexiona.

“Ahora, con 46 afios y nueve de enfermedad, soy un gran dependiente. En nuestro dia a dia lo que no sobra es
gente. Llama mucho la atencién cémo se van quitando de en medio algunos que parecian buenos amigos e incluso
algunos familiares, pero en el camino de la enfermedad uno se encuentra a personas que estan dispuestas a compartir
algo contigo, aunque no te toquen nada”.

Estos, son algunos de los parrafos escritos en su bitacora, un lienzo en el que derrama reflexiones, se asoma a la
realidad y entra en contacto con otras personas afectadas. Su blog, es una fuente en la que buscar experiencias y
sentimientos con los que sentirse reflejados. Punto de referencia para otros enfermos/as que buscan en Internet apoyo
emocional e informacion. “Porque a pesar de todo, se puede aspirar a ser feliz y se puede hacer felices a los demas”,
frase que repite con mucha frecuencia Jesus.

Elementos Esenciales

- Fuerte unién familiar donde destaca la humanidad y bondad de Jesus. Los hijos, energia para luchar dia a dia
contra la ELA.

- Refugio del paciente en su Fe y en sus propias creencias que le proporcionan la fuerza necesaria para seguir
adelante, y es que lo mejor de la persona no lo puede afectar la ELA.

- Ayuda externa de cuidadores que ayudan a sobrellevar la enfermedad sin agotamiento de la persona
cuidadora principal.

- Solidaridad de Jesus y sélido referente dentro del colectivo de personas con ELA, debido a su condicién de
médico y paciente. Disponibilidad para ayudar dentro de sus posibilidades: escritos sobre la ELA, reflexiones,
traduccidn de textos al espafiol, explicacién de avances cientificos en lenguaje sencillo y comprensible para
todos los lectores...

- Blog personal, importante herramienta de apoyo y ayuda mutua en red, con lectores de todas partes del
Planeta.

- Aveces, subidas y bajadas de animo, algo comun e inevitable entre las personas con ELA.
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RESUMEN BIOGRAFICO 13: Adilia / “El ratén, cordén umbilical de vida”

Los previos a la enfermedad

Adilia conoce a Jesus a través de Internet. Mujer de sonrisa facil y con gran sentido del humor, tiene 56 afios, tres
hijos y lleva cuatro afios compartiendo su vida con la ELA. Casi 1.500 dias con una compafiera que le ha arrebatado
su movilidad y su voz y, poco a poco va llevandose su respiracion. “Lo cierto es que nunca es buen momento para
caer enferma pero a mi me toco justo cuando me preparaba a disfrutar un poco de mi tiempo y descansar, ya que la
pequefia de la familia acababa sus estudios... Ahora tienen sus casas donde casi nunca pueden estar...

Recorrido vital con la enfermedad

En 2007, cuando le diagnosticaron la enfermedad neurodegenerativa, no sabia utilizar el mando de la tele, ni teclear
una maquina. Ni con dos dedos. Ahora tiene un blog propio (http://adiliaaires.blogspot.com/). Y es que la necesidad
obliga. El ordenador se ha convertido en el Unico medio para comunicarse con su familia, con sus médicos y con el
mundo exterior. Una tecnologia que le permite seguir dirigiendo su casa. Cierta autonomia, dentro de lo posible.

Escribe asi de bien: “Mi ritmo a la hora de manejar el ratén me hace renunciar a muchas de las cosas que se me
ocurren contar... Lo que me frustra no es la importancia que tenga lo que vaya a decir, sino la sensacién de aislamiento
y atrofia mental, que casi es peor que el fisico. No me gusta, ya lo sabéis, escribir sobre mi enfermedad, que ya
bastante tengo con sufrirla...

No obstante, hoy haré una excepcion porque hay cosas que la gente debe saber y que solo las pueden contar
quienes las viven. Yo creo que hay una carencia en la ELA de suma importancia, que es el factor psicolégico. No me
refiero a que haya que ocultarle al paciente su estado, ni mucho menos... Los afectados necesitamos ayudad, esta claro
que un enfermo/a no le cuenta a su familia lo que realmente supone su situacion de dependencia. Los que tenemos
hijos nos sentimos una carga para ellos y no quiero ni pensar en aquellos que ademas, no tienen suficientes medios
econémicos.

Una persona incapacitada no es un mueble. Hay que acercarse a menudo, porque muchas cosas pueden hacernos
pasar un mal rato, desde la postura, el mosquito que no te deja en paz, la mascarilla que se ha movido...

Mis hijas dicen que parezco la princesa del cuento... pero mejor dar un poco la lata y que luego tengamos la
noche en paz... Tengo que hablar del apoyo respiratorio del que no puedo prescindir. Tampoco puedo prescindir sin
ordenador...” escribe.

En su diario virtual comparte su dia a dia con la enfermedad, poesias que reflejan su estado de dnimo, anécdotas
familiares de rutina. Situaciones, a veces dificiles, que ella describe con un enfoque personal y divertido. “Quiero que
sepas que tus escritos nos ayuda a los demas, estemos enfermos o no” le escribe alguien en un comentario. “Eres
una heroina. No es porque seas mi madre, pero es que eres mi ejemplo a seguir en la vida. Estas llena de virtudes. Te
quiero”, le anota su hija Reyes.

Adilia ha hecho muchos amigos por Internet. Mas de un centenar de seguidores fijos leen su blog. Muchos de ellos
de otros paises. Porque la ELA, como la Red de Internet, es Universal.

Elementos Esenciales

- Compromiso del diagndstico, deambular de consulta en consulta sin un diagnostico cierto y constante
deterioro fisico. Lentitud de las citas con especialistas y de las pruebas.

- El factor psicoldgico del que tanto se habla... simplemente la familia lo encajé como pudo. Apoyo inexistente.
- Pifa familiar y reparto de rol de cuidador. Adaptacién positiva a la pérdida de capacidades.

- Busqueda incesante de recursos que proporcionen calidad de vida a la persona. Importancia del tema de la
comunicacion debido a la pérdida del habla y de la movilidad que produce la ELA. Panico de la persona afectada
a que la separen de su familia en las consultas médicas.

- Acomodaciones caseras para luchar contra la ELA. Las familias hacen lo que pueden pero carecen de técnicas
para facilitar esta tarea, como por ejemplo, levantar a la persona de la cama o sillon.

- Por su parte, al persona afectada, viendo los problemas que causa, se ve obligado a soportar incomodidades.
Aqui es donde hace falta un seguimiento especifico.

- Los cuidadores/as estan solos con un enfermo/a grave, y a su vez, la persona enferma esta sola con un
cuidador/a que no tiene ninguna formacién.

- Apoyo de la persona afectada en la red global de internet, herramienta que le facilita la interaccion y el
intercambio de experiencias al solventar las barreras espaciales y de tiempo.
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RESUMEN BIOGRAFICO 14: Carmen / “A lo que puede conducir el pacto de silencio”

Los previos a la enfermedad

Carmen tenia 56 afios cuando le diagnosticaron la enfermedad. Era una mujer muy activa, con sus dos hijas ya
casadas, cuidaba de cuatro nietos. De pronto, sin aviso previo, un dia de febrero llegan los primeros sintomas bulbares,
dificultad para hablar, dificultad para comer... después de muchas pruebas el dictamen fue claro, ELA.

Recorrido vital con la enfermedad

El Neurdlogo, no explica el diagndstico a la paciente, sino a sus hijas. El mundo se les viene encima. “Me senti
hundida, derrumbada, incapaz de hacer frente a las nuevas circunstancias. A mi madre no le podia decir lo que tenia
y a mi padre no sabia como explicarselo. Senti mucha impotencia, angustia, dolor y mucho, mucho miedo”, cuenta su
hija Irene.

Manuela pierde mucho peso, ya no podia comer debido a su afectacién. Ella piensa que su dientes ya no le
responden, llevan muchos afios con ellos, decide sacdrselos y cambiarlos por una buena dentadura.

Eso no era mas que una suposicion, el verdadero motivo era la debilidad de los musculos que intervienen en la
deglucidn pero, la familia no sabe cdmo comunicar la ELA a la madre. Irene le acompafia al dentista y comienza la
extraccion dental.

La ELA avanza veloz y Carmen pronto pierde la movilidad de las piernas y la destreza de sus manos. Su dependencia
familiar se acrecienta. Las rifias familiares también. Papd es una persona mayor y no puede cuidar él sdlo a mama.
Mama por su parte, no quiere que entre en casa una cuidadora externa, dice que ya se las arreglaran ella y papa. Y es
gue, como no conoce el diagndstico, no pueda afrontar la enfermedad, ni luchar contra ella.

“Mi hermanay yo nos peleamos por cualquier motivo, nos reprochamos cualquier cosa. Por otro lado, estaba la
familia de cada una de nosotras. Yo tengo dos hijos pequefios de 2 y 4 aios, ya no los puedo llevar al parque, ellos
demandan mi atencidén, con mi marido también discuto. De casa de mi madre me voy al trabajo y, del trabajo a casa de
mi madre. jEsto no es vida, no puedo mas!”, cuenta Irene.

Destruccion de tres familias, peleas y rifias. Compromiso del diagnédstico, desesperacion y angustia por la ELA y por la
imposibilidad de atender a padres y la familia propia. Carmen murid a los seis meses del diagndstico.

Elementos Esenciales

- Compromiso del diagndstico y ruptura de tres nucleos familiares.

- Ocultacion del diagndstico a la persona con ELA con consecuencias devastadoras para todos los miembros
de la familia y, de forma especial para el afectado/a que no puede colaborar en sus cuidados y tratamiento. Se
acelera el empeoramiento deterioro de la persona afectada.

- Desesperacion y angustia. Se precisa ayuda y apoyo para el paciente, sus cuidadores/as y familiares, con el fin
de evitar el sentimiento de desamparo y soledad que de forma légica se produce en la ELA.

- Aunque este biografico no es un ejemplo, es importante que la familia continte reconociendo a la persona
afectada como auténoma, que le ayude a llevar una vida independiente dentro de sus posibilidades y le apoye
en sus propias decisiones.

- La cuidadora principal busca apoyo en la red social de ELA. Importante soporte de ayuda en los blogs de
pacientes que hay en la web de la asociacion.
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RESUMEN BIOGRAFICO 15: Rocio / “No te rindas, es el titulo de una canciéon”

Los previos a la enfermedad

Rocio es madre de dos nifias, de 4 y 6 afios. Tiene 33 afios y, hace cuatro, tras el nacimiento de su hija pequefia,
aparecieron los primeros sintomas de la enfermedad. Lo que en principio parecia agotamiento fisico, mas tarde
confirmaria la enfermedad: ELA. Con ella llegd la angustia, la desesperacidn y las lagrimas, muchas lagrimas. Y miedo,
mucho miedo “no por mi, sino por mis hijas, ¢quién las cuidara si no tienen a su madre?”

Recorrido vital con la enfermedad

Hoy, superada esta etapa, es una mujer positiva que ama a su familia y a la vida. Hace dos meses que tiene un blog

personal (http://misilencioahorahabla.blogspot.com/) y asi, de bien se explica:

“Llevo mas de 3 afios con esta enfermedad y estoy aprendiendo mucho del ser humano. El poder que tiene la mente
sobre todas las situaciones que hay en la vida. En mi caso, desde mi enfermedad, he aprendido lo unidos que estan el
animo y la actitud a ella. Me atrevo a decir que es la base del estado en que me encuentre cada dia y puedo asegurar
que el dia que me levanto con dnimo, con ganas de disfrutar de la vida, todo se magnifica para bien, ando mejor,
hablo mejor, me canso mucho menos, sonrio por cualquier motivo, tengo ganas de arreglarme, incluso los que me
rodean son mas felices, como si mi estado de animo también tirara de ellos.

En cambio, cuando estoy desanimada, el dia por soleado que amanezca se convierte de color gris, los sintomas de la
enfermedad se agravan, sé que va avanzando implacable como el tiempo y esto es asi, pero a milo que realmente
me importa es el dia a dia, porque cuando me levanto mal trato de hacer todo lo posible para estar mejor, veo una
pelicula de risa, escucho musica, intento mantener mi mente ocupada con las cosas que me gustan como la decoracion
o la fotografia y estos pequefios detalles hacen que esté mejor...

No te rindas es el titulo de una cancidon de Mana que escuché la primera vez con Carlos, mi marido, me dio muchas
fuerzas porque es lo que me transmiten dia a dia toda mi familia, sin ellos estaria perdida como si viajara sola en un
barco sin controlar el timon, cada dia se levantan con el propésito de hacerme feliz. Es increible como el AMOR tiene
la capacidad para que el ser humano tenga tanto poder para entregarse y dedicarse a la persona que ama.

Tengo que reconocer que esta enfermedad me ha arrebatado mucho fisicamente pero emocionalmente creo que
me dado mas, ademas de vivir la vida con mas intensidad y disfrutar al maximo cada momento como si fuera el Ultimo,
también ha creado un vinculo mds fuerte alin con mis padres y hermanos. Con David ha hecho que estemos mas
unidos y sin duda su reaccidn ante mi enfermedad ha sido toda una declaracién de amor hacia mi.

Aunque la enfermedad la padezca yo, la sufrimos todos, siento que ahora sus vidas giran en torno a mi, a veces no
puedo remediar sentirme mal por ello, pero sin duda lo entiendo porque yo reaccionaria de la misma manera. Pienso
que lo mds importante que hay en la vida es la familia, porque ante un giro que te da la suerte siempre esta ahi, en
mi caso para hacerme feliz, cuidarme, satisfacer todos mis deseos y como no, para decirme cuando ya no puedo mas
“Rocio NO TE RINDAS, estamos contigo”

Elementos Esenciales

- Sélido compromiso familiar. Importancia de la vida, de las cosas sencillas, del momento, de la compaiiia, de
sus dos hijas pequefias.

- Afrontamiento correcto de la enfermedad, apoyo en red como terapia de ayuda mutua con informacién de
primera mano de personas con las mismas dolencias, esto supone encontrar respuestas a muchas preguntas, la
interaccion social y el intercambio de experiencias. Nuevas amistadas y nuevos compafieros para las vacaciones.

- Puesta en marcha de un blog personal en internet. Actividad intelectual que la ELA no puede limitary le
permite escapar del aislamiento y le une a los demas.

- Amplia red de apoyo familiar de cuidadores: marido, padres, hermanos, suegros, primos...
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ANEXO Il: TRABAJAR EN CLAVE DE RECUPERACION

La intencidon de este anexo, es ayudar a orientar el trabajo prdactico en la recuperacion, asi como plan-
tear un primer perfil de las habilidades, con objeto de propiciar aquellos elementos que, para la persona
afectada, puedan ser importantes con objeto de que se pueda replantear su proyecto vital.

En él se plantean, de forma operativa, las cuestiones mas esenciales que nos irdn indicando si estamos
en el camino de la recuperacion:

1. Se revisan sus fundamentos y el concepto para facilitar su comprensién, como elemento para la
gestion en la adversidad.

2. Se seialan, a través de la experiencia andaluza, los pasos fundamentales, y las ideas fuerza, que
articulan en proceso de atencion desde esta perspectiva. Se trabaja en orden a un itinerario de
atencidn, que incorpora todas las fases evolutivas de la enfermedad, desde el diagndstico hasta la
recuperacion de la persona cuidadora.

3. Se revisan, también, otros modelos, como la experiencia de Dinamarca y algunos instrumentos
gue utilizan.

4. Se sefialan algunas caracteristicas de los servicios orientados hacia la recuperacion, asi como las
politicas y retos organizativos que incorporan. Se repasan algunas cuestiones que pueden suponer
los obstaculos y limitaciones para la practica del trabajo de recuperacion.

1. Fundamentos y conceptos operativos de la RECUPERACION
La Teoria de la Indefensién Aprendida nos sirve de punto de partida para resaltar la importancia que,

desde el punto de vista de la psicologia social, con contrastada evidencia empirica, tienen los conceptos
basicos en los que se apoya la recuperacion.

FUNDAMENTOS DE LA RECUPERACION . - !

TEORIA DE LA INDEFENSION APRENDIDA -"

Elaboracién propia. Para su comprensién? detallada
consultar referencias bibliograficas®.

La aportacidn que incorporamos se basa en las diferentes consecuencias que tienen para los sujetos
experimentales el hecho de poder disponer, o no de recursos para modificar el estimulo adverso:

22.- Seligman, M.E.P. & Maier, S.F. (1967). Failure to escape traumatic shock. Journal of Experimental Psychology, 74, 1-9
23.- Matthias J Miiller (2011)Helplessness and perceived pain intensity: relations to cortisol concentrations after electrocutaneous
stimulation in healthy young men. BioPsychoSocial Medicine 2011, 5-8.
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o Enla primera situacién (perro A), que dispone de la posibilidad de eliminar el estimulo aversivo,
al cabo del tiempo el sujeto conserva la capacidad de reaccionar y relacionarse en las condiciones
habituales con el exterior.

« Encambio, en la segunda situacién (Perro B), que no dispone de esta posibilidad, al cabo del tiem-
po, el perro su vuelve pasivo con sus capacidades de reaccion y relacion notablemente disminui-
das.

Del mismo experimento se extrae la idea de palanca para responder a la adversidad, queriendo ex-
presar, que aunque ocurran situaciones adversas, como puede ser la enfermedad, ello no supone que no
podamos elaborar una respuesta adecuada. Esto tiene que ver, también, con la transferencia de habilida-
des, especificando las expectativas y atribuciones que se le transmitan a la propia persona afectada, para
hacer posible la respuesta mas adaptada a cada caso que, como veremos mas adelante, tiene que ver con
el sistema de apoyo y la idea de dar un nuevo sentido a su vida, a pesar de la adversidad. Esto es lo que se
entiende por Recuperacion.

COMPRENDER LA RECUPERACION 1

La base de la Recuperacién reside en un conjunto de valores
sobre el derecho de la persona a construir por si misma una vida
con sentido, con o sin la continua presencia de los sintomas de
la enfermedad.

Se apoya en tres principios fundamentales: /

La importancia de la para mantener la
motivacion y apoyar las expectativas de una vida individual
plena.

La autodeterminacion y el en el manejo de las
situaciones

Aumentar las de una vida mas alla de la
enfermedad

De este modo, se puede comprender que la base de la Recuperacién reside en un conjunto de valores
sobre el derecho de la persona a construir por si misma una vida con sentido, con o sin la continua presen-
cia de los sintomas de la enfermedad®.

Se apoya en tres principios fundamentales:

1. Laimportancia de la ESPERANZA para mantener la motivacion y apoyar las expectativas de una vida
individual plena.

2. La autodeterminacion y el CONTROL en el manejo de las situaciones.

24.- Implementando la recuperacion. Un nuevo marco para el cambio organizativo. Sainsbury Centre for Mental Health. Marzo
2008.
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3. Aumentar las OPORTUNIDADES de una vida mas alla de la enfermedad.

La recuperacion, como capacidad de gestidn ante la adversidad, incorpora desde el inicio de la relacion
entre el profesional y persona afectada estos tres elementos (ECO): Tras la noticia, y un tiempo, variable
en cada caso (Moratoria, que incluye las fases similares a un duelo o pérdida...), y, simultdneamente a un
trabajo de adaptacién progresivo, se comienza a inyectar esperanza, basada en la realidad. Se transmiten
las condiciones para manejar las situaciones, control, de tratamiento habitual y/o descompensaciones. Y,
a la vez, se trabajan las oportunidades, que van configurando una nueva vida llena de sentido, a pesar de
la enfermedad y su evolucion.

COMPRENDER LA RECUPERACION 2

COMO CAPACIDAD DE GESTION DE LA ADVERSIDAD

1. SPERANZA
Se apoya en tres principios fundamentales:
2. ONTROL

PORTUNIDADES

OPORTUNIDADES

De esta forma, la recuperacién es la palanca que nos permite multiplicar los recursos de afronta-
miento a la enfermedad, que se apoya en el triangulo ECO, y que utilizan, de mutuo acuerdo, la persona
afectada y su entorno cuidador préximo. Ello exige una actitud profesional acorde y una reorientacion de
los servicios, en esta direccion.

2. Ideas fuerza del proyecto Al Lado. La experiencia andaluza®

El documento de referencia incluye todas las ideas que articulan el Proyecto Al Lado. Desde la hi-
potesis de partida, que sitla como protagonista a la persona afectada y su apoyo cuidador préximo, y
completa con anillos concéntricos la red social de apoyo, de las que forman parte los servicios publicos y
las asociaciones.

25.- La estrategia Al Lado: una alternativa participada y cooperativa a la atencién individual convencional entre servicios publicos
asistenciales y asociaciones de personas afectadas y cuidadores. R. Muriel y col., 2011.
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LAS IDEAS FUERZA DEL PROYECTO AL LADO

La experiencia andaluza

La hipdtesis de partida: “La diana”

La visién global: Patografica y biografica

El grupo director: Reflejo de los actores implicados

La red de apoyo social: Real y potencial

La historia biografica, complemento de la historia clinica
El itinerario, como camino para seguir la evolucion

El binomio y la doble mirada

La recuperacion como denominador comun

Todos ganan
El valor del Proyecto Al Lado

Explica la vision global, compuesta por la perspectiva patografica, propia de los servicios sanitarios,
y la integra con la biografica, propia de las personas afectadas. Realiza una comparacion entre la historia
clinica y la biografica, y sus aportaciones. Tras una reflexion sobre la composicidn del grupo director, situa
al “itinerario”, como orientacién para seguir la evolucién.

2.
Afectacion

progresiva Duelo -
Recuperacion

ACEPTACION

El mismo grafico introduce la idea del binomio para reflejar las relaciones entre persona afectada y
cuidador/a principal, incluyendo la idea de la doble mirada, para valorar la salud de ambos.

Concluyen, el conjunto de ideas del Proyecto Al Lado, con los elementos de recuperacion como deno-

minador comun de la evolucién. Realiza el ejercicio de que todos los actores implicados ganan, y esque-
matiza, finalmente, el valor del Proyecto Al Lado.
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EL DENOMINADOR COMUN DE LA _

Vincular el proceso a la recuperacion y no a la curacién

Desde el inicio del proceso
Trabajar a favor // trabajar en contra ...
Cada fase entendida como proceso compartido

Los procesos no son continuos sino simultaneos y
escalonados

3. Otros métodos convergentes: La experiencia de Dinamarca?

Se aportan algunos esquemas para la comprension de su desarrollo, que pueden consultarse mas
detalladamente en la referencia al pie.

LAS IDEAS FUERZA DE LA RECUPERACION

En la experiencia de Dinamarca
Evaluacién Multifactorial: Situacion de partida

Elaboracion de un Plan de Accion diversificado

Referencia Profesional que coordina el seguimiento y
las derivaciones (En nuestro ambito médico de familia y enfermera gestora de casos)

Establecimiento de los Grupos de Ayuda Mutua: Talleres

Evaluacién periodica de resultados: En términos de
calidad de vida y satisfaccién

Extension en la organizacién de los servicios

26.- Recovery: A Person-centred Approach. European Social Network. 2010
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4. Recomendaciones para la organizacion de servicios y politicas orientadas al
enfoque de la recuperacion. Limitaciones de su practica?’

Con los tres ultimos esquemas, se aportan una serie de sugerencias para abordar los objetivos que,
desde la perspectiva de la recuperacidn, se plantean en el ambito de los servicios, y de las politicas a apli-
car. En un primer lugar, estas recomendaciones se ofrecen desde un enfoque general, haciendo alusién,
ademas, a las distintas etapas que se recorren durante el proceso de la recuperacion. Por otra parte, se
abordan, ademas, los retos organizativos a los que nos enfrenta esta orientacion. Y, finalmente, se expo-
nen una serie de limitaciones que dificultan su puesta en practica.

SERVICIOS ORIENTADOS HACIA LA RECUPERACION

|- “De forma creciente, los servicios sanitarios tienden a ir mas alla
de la atencién clinica tradicional y ayudan a los pacientes a
reintegrarse en la sociedad: un trabajo, un lugar decente donde
vivir, amistades y una vida social.” (Appleby, 2007a).

“Es preciso, por tanto, una recrientacién profesional que pasa de
la posicién de experto y autoridad a la de facilitador de la vida
personal.”

“ La meta del profesional es, por lo tanto, ofrecer a la persona los
recursos - informacién, habilidades, redes y apoyo - que le sirvan
para gestionar su propia enfermedad

|- “Los objetivos de los servicios de salud orientados hacia la recuperacion son
distintos de los objetivos tradicionales:

* Mientras que los objetivos tradicionales se centran en tratamiento y
cura, y colocan el énfasis en el alivio de sintomas y prevencion de la
recaida...

* Los servicios, que trabajan en clave de recuperacién de la persona,
ademas de estos objetivos, incorporan el manejo efectivo del
tratamiento y la redefinicion del proyecto de vida.”

* La prueba mds clara de la recuperacion reside, por tanto, en las
experiencias de los pacientes y de los cuidadores principales.”

27.- Adaptado de Hacer de la recuperacion una realidad. Sainsbury Centre for Mental Health. 2007
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TRABAJAR EN CLAVE DE RECUPERACION
POLITICAS Y ORGANIZACION

RETOS ORGANIZATIVOS

1. Cambiar la naturaleza de las interacciones
diarias y la calidad percibida

2. Impartir programas educativos y formativos
integrales con las personas usuarias

3. Construir un “Centro de Formacién en

Recuperacion”, que impulse los programas

4. Garantizar el compromiso organizativo, creando
la “cultura “ de recuperacién

5. Aumentar la personalizacién y la toma de
decisiones

6. Cambiar el modo en que enfocamos la
evaluacion y gestion del riesgo

DICEN ELLOS

“Nosotros no somos casos y ustedes no sois
nuestros jefes” (persona usuaria: PU)

..."La mejor ayuda la recibi de otras personas que
habian vivido experiencias similares” (PU)

“El programa de entrenamiento me ha ayudado a
identificar mis aspiraciones, establecer las
prioridades de mis objetivos, y ser realista sobre lo
que puedo conseguir”...(PU)

“Tenemos el compromiso de prestar los servicios
que se basan en la capacidad de recuperacion
interna de los individuos, y en sus estrategias
personales de afrontamiento..."(Profesional: P)

“Ahora siento que estoy al mando de mi vida y de
mi bienestar” (PU)

“La posibilidad de aparicién de riesgos es una
consecuencia inevitable de que las personas
empoderadas tomen decisiones sobre su propia
vida” (P)

LIMITACIONES DE LA PRACTICA ORIENTADA A LA RECUPERACION

CONFUSION CONCEPTUAL VINCULADA A LA CURACION

ESCASA SENSIBILIZACION PROFESIONAL DE LOS SERVICIOS

FALTA DE RECONOCIMIENTO DE SUS PROPIOS ACTIVOS POR

PARTE DE LAS ASOCIACIONES

¢AUMENTO DE LA CARGA DE TRABAJO Y COSTES?

LA RECUPERACION LA REALIZAMOS DESDE SIEMPRE

RETORICA FRENTE A EVIDENCIA: SEGUIMIENTO Y EVALUACION

LA RECUPERACION CUESTIONA LA RELACION JERARQUIZADA

95



96



TIENES ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA...
¢Y AHORA QUE? (AFRONTAMIENTO ADECUADO)

Ruiz Giménez J', Fumaddé Ferrin L2, Egea Ibernén B3, Guerra Garcia M?

indador Adela CV; 2 Estudiante de Farmacia, Universidad de Santiago de Compostela; * Farmacéuticas

Introduccion

La ausencia de una terapia para la esclerosis lateral amiotréfica 4
(ELA), provoca una actitud negativa que sélo empeora la calidad

de vida de quienes, de un modo u otro, sufren sus consecuencias.
Los necesarios cuidados paliativos, junto con una adecuada actitud
positiva por parte de las personas afectadas, quienes las asisten y
el personal sanitario que las atienden, mejoran las condiciones de
vida hasta el final del proceso.

ESCLEROSIS LATERAL:
pérdida de fibras nerviosas y
cicatrizacién glial en la regién
lateral de la médula espinal.

AMIOTROFICA:
atrofia muscular con pérdida
de sefiales nerviosas.

INCIDENCIA: N
2/100.000 habitantes . :":““:‘: ‘ L

(900 casos nuevos
Decalogo del sanitario

Objetivo

Elaborar informacion escrita para el paciente con ELA y su
entorno.

Método

Se estructurd en tres partes: paciente, asistente y sanitario
atendiendo a sus necesidades informativas.

por afio en Espafia)

ey

EDAD DE INICIO MAS
FRECUENTE: 45-70 afos.
Mas frecuente en varones
(1.6/1)

Resultados

Decalogo del paciente Decalogo del asistente

1. Facilitale toda la informacién que te
pida buscando la mejor forma de
decirlo.

1.No te empefies en hacer aquello que 1
ya no puedes, ni permitas que otros
hagan lo que puedes hacer tu.

. Exprésate con libertad cuando surjan
tensiones, lo que te callas alimenta el
resentimiento y se vuelve contra la ofra
persona.

.Adapta tu entorno a tu situacién con
ayudas técnicas que sustituyan a tus

g, S 2. Comparte la responsabilidad con otras

personas proximas, también con la
persona afectada.

2. Deja siempre una puerta abierta a la

esperanza. Nadie puede saber lo
que nos tiene reservado el futuro.

.Organizate con aquellos que tengan 3. Trata de explicar a la familia lo que

problemas similares a los tuyos. esta sucediendo. ElI sufrimiento

Aumentaras tu eficacia. . Evita la sobreprotecciéon y el miedo cuando se comprende y se
para no asfixiar sus ganas de vivir y asi comparte es menor.

. Selecciona actividades sensoriales o acelerar el proceso de la ELA.

intelectuales que la enfermedad no 4. Nunca le dejes sentirse abandonado

limite. Mantér! tu actividad fisica todo lo AT [F GO W (S o s(lalo. La participacion en ensayos

que puedas sin cansarte. con experiencia cada vez que surja un clinicos pued.e ser una buena via
nuevo problema. para conseguirlo.

.Encuentra la manera de ser util a

quienes te rodean. La colaboracién 5. No le dejes peregrinar inutiimente.

reduce el esfuerzo. . No confundas la enfermedad con la Hazle entender que si existieran
persona. Nadie es responsable del tratamientos  efectivos ta  los

.No permitas que la depresién, el cambio de vida y el exceso de trabajo. conocerias.

abatimiento y la desgana te dominen.

Empeoran tu estado y no conducen a e A R L e e rray 6. Mantenle involucrado en su propio

nada. criterio. No intentes imponer siempre tu tratamiento. Su participacion activa
voluntad ni permitas que te haga mejorara la efectividad de las

.Haz de la imaginacién la herramienta chantaje emocional. terapias.

que te permita escapar del aislamiento,

que provoca la ELA, y te una a los 7. No asumas toda la responsabilidad,

demas. - Pon todo lo que puedas de tu parte y trabaja en equipo. Son muchos los
don_de (e [PUEEER IEZET recllama il especialistas que pueden colaborar.

.No te sientas inferior por ser diferente, sociedad la ayuda que necesites.

reivindica tu derecho a ser feliz, igual 8. No hay nada como el hogar.

gue cualquier otro ser humano. . No quieras anticiparte. Quien mejor Excepto en casos o tratamientos
sabe lo que necesita y lo que quiere especificos la atencion que se recibe

.Busca en tus particulares creencias la decir es la propia persona. en el propio domicilio es la mejor.

fuerza necesaria para seguir adelante,

descubriras que lo mejor de ti no puede 9. Plantea a la familia las opciones

. Busca tiempo para actividades que sélo

ser afectado por la ELA si td no fencanoue vor sontico existentes en los problemas que les
quieres. ganq ge. vayan surgiendo.
10.No pierdas nunca la esperanza. RV ELIELELERET- AL RIS ERE- ==Y 10. Hazle entender que tiene derecho a

pesar de la evoluciSn de la

enfermedad. No tires nunca la toalla.

Jamas nadie sané, pero alguien lo hara
algun dia. ¢ Por qué no tu?

la mejor atencion sanitaria posible.
Mo le dejes que se sienta una carga.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

ANEXO IV: LA COMUNICACION ES UN DERECHO DE TODAS LAS PERSONAS

La comunicacion es un derecho de todas las

personas sin excepcion.

Algunas formas de Comunicarnos

Ad BRA
44 444
ha YK}
eo 549

1= NS

¢Qué es Comunicacion?

e La Comunicacion es el intercambio de ideas, pensamientos y sentimientos entre dos o mas perso-
nas.

e Esun proceso bilateral, un circuito en el cual interactian y se interrelacionan dos o mas personas
a través de un conjunto de signos o simbolos convencionales, por ambos conocidos.

e Hay dos términos que indiscriminadamente utilizamos muchas veces como sinénimos, pero que
no lo son, pues su significado es muy distinto, estos términos son: Informacién y Comunicacion:

e Comunicacidn e Informacién

¢ Informar.- Es transmitir ideas en un sélo sentido, es decir, de manera unilateral. El emisor trans-
mite un mensaje al receptor, sin esperar reaccion o respuesta.

e Comunicarse.- Es un proceso mediante el cual dos personas se ponen en contacto, intercam-
biando ideas, de una manera bilateral. El emisor transmite el mensaje al receptor y recibe su
respuesta, en un intercambio constante de papeles, cada uno adopta el papel de emisor cuando

se expresa y el de receptor cuando recibe la respuesta de su interlocutor.

La Comunicacion es:

e La comunicacion es una doble via, por la que se transita en ambas direcciones. Es una danza
entre el hablar y el escuchar.

e La comunicacion es la transferencia de la informacién y la comprensién resultante entre dos per-
sonas.
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e Esuna manera de entrar en contacto con los demas, sin la comunicacidn no existirian las relacio-
nes humanas.

e Esatravés de la comunicacién que conocemos a las demas personas, sus ideas, sus sentimientos,
sus valores, hechos y pensamientos.

e La comunicacion es el puente de significado entre los seres humanos, que les permite compren-
derse y compartir lo que son, lo que sienten y lo que saben. Al utilizar ese puente existe un acer-
camiento que permite a la gente superar cualquier cosa que los separe.

e La comunicacién no se da en el momento que mandamos informacion, sino cuando ésta ya ha

sido recibida, interpretada y comprendida. La comunicacidn es lo que el receptor entiende, no lo
que el emisor dice.

= Pedir: Objeto, accion, atencién, permiso.
= Rechazar: Objeto, situacion, persona.

=  Comentar: Sobre otros, si mismo, objeto
= Dar/Pedir Informacién:

=  Expresar sentimientos:

Tras un diagnostico de ELA, la persona sufre un proceso de shock en el que es necesario que reciba
una orientacién profesional sobre la enfermedad, su evolucién, herramientas de ayuda y recursos a utili-
zar. Ademas, el impacto de esta enfermedad no solo alcanza al enfermo/a y su familia, también sufre un
profundo proceso de adaptacion y cambio radical en su vida, que le pueden conducir a numerosas altera-
ciones psicosociales como estrés, ansiedad, tristeza, cuadros importantes depresivos, etc.

Es la falta de comunicacién el factor que genera mas frustracién y angustia una vez perdida la movili-
dad de su cuerpo.

La importancia de la perdida del habla y con ello la falta de comunicacion en las personas con ELA es
vital cuando nos referimos a calidad de vida del afectado/a y sus familiares. La perdida del habla genera
niveles altos de frustracion e impotencia tanto a la persona afectada como a sus familiares.

Impotencia y frustracidn de no ser entendido (afectado/a de ELA) y no entender (familiares y cuidado-
res) que quiere la persona afectada.

Alteraciones en el estado de dnimo de pacientes y familiares. Afrontamiento ante la pérdida del habla
con apoyo psicoldgico y social al afectado/a de ELA.

Perdida del rol familiar de la persona afectada al no participar en la toma de decisiones del nucleo
familiar.



AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Aislamiento de la persona con ELA, en su entorno habitual. Los familiares reducen el tiempo dedicado
al afectado/a al no saber de qué hablar con ellos y la persona afectada no poder participar en los didlogos
familiares.

Dificultades para el manejo del ordenador como Sistema Alternativo de Comunicacion (al perder com-
pletamente la movilidad en todo su cuerpo).

Adaptacion por medio de ayudas técnicas para el acceso al ordenador con el fin de integrar a la perso-
na con ELA en las nuevas tecnologias y para gestionar su Ocio y Tiempo libre (juegos, lecturas, busqueda

de informacion en internet, musica, etc.

Imposibilidad de solicitar apoyo y/o ayuda de profesionales: médicos, psicélogos, trabajadores socia-
les, terapeutas, etc.

A los familiares:

Impotencia y frustracion al no saber que quiere comunicar la persona afectada.

Tras la perdida del habla, afectados/as y familiares crean un codigo de sefales oculares (unica parte
del cuerpo de la persona con ELA que conserva la movilidad) que hacen que las necesidades de la vida
diaria y su dia a dia puedan ser expresadas y comprendidas por los cuidadores/as principales.

Sin embargo, comunicarse es el sentido de vivir, es el compartir tus opiniones y expresar tus deseos,
inquietudes y gustos, es decir lo que quieres a cada momento, es agradecer y expresar tus emociones y
sentimiento a tus seres queridos.

El interés por las tecnologias de la Informacion y comunicacion (TIC) viene teniendo gran relevancia en
nuestra organizacion por las posibilidades que ofrece a la personas con ELA para continuar teniendo una
vida activa a pesar de las limitaciones fisicas que la enfermedad les produce y fundamentalmente para su
comunicaciéon con el mundo que le rodea. Al mismo tiempo, ofrece enormes posibilidades para dedicar a
su Ocio y tiempo libre a través del ordenador.

COMO PUEDEN COMUNICARSE LAS PERSONAS CON ELA TRAS PERDER EL HABLA

Dependiendo del resto de movilidad que conserve en ese momento, el afectado/A de ELA puede
comunicarse:

= Sipuede escribir con la mano

= Sipuede sefalar

= Sipuede usa el ratén o el teclado del ordenador
= Sipuede decir si 0o no con la cabeza

= Si puede decir si o no la mirada

Comunicadores

A- Paneles/Tableros de comunicacion.

101



B-

C- Comunicadores con Electrdnica

D- Comunicadores a través del ordenador

Con la Cabeza

Con la Mirada

Entidades que trabajan la comunicacion Aumentativa

= Asociacion ELA Andalucia: (Esclerosis Lateral Amiotrofica) C/ Manuel Arellano n2 38. Sevilla. E-mail:
ela.andalucia@gmail.com. Teléfonos: 954 34 34 47 / 628 099 256. http://www.elaandalucia.es

= Asociacion Comenta: Avenida de la Rosaleda, 11. Malaga. Teléfono: 952 218901. http://www.
comenta.net

= Ceapat. Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas: (Pertenece al
Imserso) Con diversas delegaciones en varias provincias espafiolas (Madrid, Cadiz, etc.). http://

www.ceapat.es

= Unidad de Técnicas Aumentativas de Comunicacién (UTAC): En Barcelona. http://www.utac.cat/

= |SAAC. Asociacion Internacional de CAA. http://www.isaac-online.org/
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

ANEXO V: CERRANDO EL CIRCULO DE LA ATENCION

1. AL FINAL DE LA VIDA
Como parte inherente a la tercera fase, aunque con un tratamiento independiente por la importancia
de los cambios que se estan produciendo al final de la vida, se ha querido plantear un apartado que eng-

loba:

- Una caracterizacion de la fase terminal que incluye la aplicacién de los cuidados paliativos mas
comunes.

- Cdbmo la enfermedad terminal afecta al marco familiar, especialmente considerando la toma de
decisiones y el papel de las personas cuidadoras.

- Una articulacién de las areas de mejora referida al proceso de cambio de actitud y a la concrecién
de las lineas de trabajo, destacando a modo de epilogo el denominador comun de la doble mira-
da.

Caracterizacion de la fase

Con la evolucién de la enfermedad, aparecera la situacion de los ultimos dias, en los que la muerte
esta proxima, en tiempo variable, habitualmente alrededor de una semana. Esta situacion correspondera
a la fase agodnica en la que se observa una disminucion global de las funciones vitales.

La agonia se define como aquel estado que precede a la muerte en aquellas situaciones en que la vida
se extingue gradualmente, supone un gran impacto y un control inadecuado nublaria todos los cuidados
anteriores. Se suceden situaciones cambiantes en poco espacio de tiempo que requieren modificacion de
las pautas de tratamiento, y por ello una dedicacion especial del equipo sanitario.

e Los sintomas que nos ayudan a definir la situacién de ultimos dias son:

o Afilamiento nariz.

o Extremidades frias.

o Livideces.

o Cianosis labial.

o Estertores.

o Apneas (> 15 seg./min.).
o Anuria (<300 ml/24 h.).

o Somnolencia (> 15 h. de suefio/24 h.).

El objetivo de las intervenciones sanitarias en la fase terminal es favorecer todas aquellas situaciones
gue proporcionen bienestar a las personas enfermas, evitando aquellas que pueden provocar sufrimiento.

De forma general, puede considerarse que diversas intervenciones sanitarias producen situaciones de
malestar y sufrimiento. Entre estas intervenciones se encuentran la disposicion de sondas nasogastricas,
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las venoclisis reiteradas, la restriccion fisica de los movimientos, las curas de ulceras sin analgesia adecua-
da, la ausencia del control de sintomas como las dificultades respiratorias o el estrefiimiento. Estas situa-
ciones no conllevan una mejora de la situacién de la persona cuando ésta se encuentra en fase terminal y
si, por el contrario, un deterioro de su bienestar.

La instauracién de los cuidados paliativos como ejercicio profesional en la fase terminal de la enfer-
medad no pretende “dejar de hacer” sino intentar modificar la forma cémo acontece el proceso de morir,
favoreciendo que éste se produzca sin sufrimiento.

La aplicacién de los cuidados paliativos exige ademas una mirada dirigida a evaluar la situacién de la
persona referente en la aplicacién de los cuidados, que ya en esta fase suele presentar una serie de carac-
teristicas cercanas al cansancio en relacién a la duracidén y la vivencia del proceso. En muchas ocasiones la
situacidn puede derivar a lo que se ha denominado una cierta claudicacién, que pueden relacionarse con
los siguientes aspectos:

e Situacion préxima al agotamiento, que se alcanza por el efecto acumulativo de las fases anterio-
res mas interactivas. En la fase terminal se afronta una situacion de pasividad total de la persona
afectada, la relacidn y calidad de los cuidados es mds exigente y el nivel de sufrimiento puede ser
mayor y menos compartido, recayendo sobre la persona cuidadora el peso del proceso.

e Dimensionar la funcién de acompafiamiento es fundamental en esta fase. Transmitir cémo “sa-
ber estar al lado” reduciendo en lo posible el desgaste fisico y psiquico, y afrontar con serenidad
un proceso que llega a su fase terminal.

e Esfrecuente en esta etapa que aparezca la ambivalencia de sentimientos intimos, entre el deseo
a que el proceso se precipite y acabe cuanto antes y lo contrario, el dolor por la persona querida
que se va. Ayuda en este momento el sentirse comprendido ya que estos sentimientos y deseos
son algo comprensible, siendo los hechos los que dictardn qué hay que hacer en cada momento.

e Los apoyos familiares se hacen mas presentes en esta fase. Hay que incorporarlos dandoles su
espacio, evitando reproches, aunque suenen a tardios, de forma que nos vuelvan a dar la oportu-
nidad de compartir y poder iniciar los apoyos necesarios en la recuperacion de la persona cuida-
dora.

e Lareduccidn del sufrimiento propio y proximo exige contar con ciertas habilidades en la presta-
cion de los cuidados, lejos de intervenciones heroicas y entregas extenuantes, para poder decirse
“hemos hecho lo posible...y mas”, y cambiar las actitudes de consuelo para poder convencerse de
gue “hemos hecho lo mas cercano a lo adecuado en cada momento” y conseguir asi un acompa-
flamiento placido.

Sin duda la comprensién y la valoracidn de estos elementos por parte del profesional ayudaran a una
prestacion correcta de los cuidados. Ello exige una atencion dedicada y protocolizada con la persona cui-
dadora, de una dimensidn similar, en cierto modo mas especifica, que a la persona afectada directamen-
te. Es necesario un tiempo de comunicacion, de escucha, para poder pautar los apoyos y cuidados. Tan
necesario es el fonendoscopio para evaluar a la persona afectada, como un segundo fonendoscopio para
escuchar a la persona cuidadora, y tras interpretar a ambos, pautar recomendaciones y cuidados.

La aplicacion de los cuidados paliativos significa aplicar un programa de cuidados dirigido al control de
todos los sintomas provocadores de malestar como el dolor, el estreiiimiento, la dificultad respiratoria, los
cuidados de la boca, de la piel y de la incontinencia urinaria. Los cuidados paliativos significan, ademas, el
prestar el adecuado apoyo a la familia para favorecer su adaptacién a esta etapa de la enfermedad en el
gue ya estd presente la evolucidn a la muerte en un tiempo mas o menos corto. Con el fallecimiento de la



persona afectada, no finaliza el programa de cuidados, por el contrario, comienza una nueva etapa en la
gue se apoya a la familia para que la elaboracién del duelo sea en las mejores condiciones.

El planteamiento de los cuidados paliativos somete al profesional y a la familia a una dificil toma de
decisiones pues supone cambiar la filosofia, y por tanto, los objetivos de la atencidn. Es por ello que todas
las decisiones deben de ser consensuadas entre los distintos miembros del equipo de cuidados, los profe-
sionales sanitarios y cuidadores/as, implicandose todos en las actividades a realizar.

Morir en el siglo XXI
Las condiciones esenciales de morir con dignidad serian, entre otras, “marir
sinn dalar, sin frenesi tecnaldgico, acompafiado de personas sighificativas

preacupandaose de los que se quedan, ¥ en un acto cansciente”
[Pary. Garcia Saball),

Una parte de los ciudadanos reclaman el derecho a paricipar en sus cuidados
v desean tomar decisiones incluso por anticipado para poder determinar o
que querrian que se hiciera con ellos cuando no estén en condiciones de
poderse expresar.

La familia sigue desempefiando un papel fundamental como cuidadora, v sigue
deseando que sus allegados estén libres de sufrmiento.

El desarrollo de una corrente de rehumanizacidn de la salud ha reintroducido
un modelo basado no fmnto en la perfeccion tecnoldgica cuanto en la mejora
de |a calidad humana, destacando determinadas virtudes esenciales
[cordialidad, emmpatia, respeto) w enfatizando el compromiso con el paciente a
fin de aumentar su seguridad v bienestar.

[Chwe E. Ant==ldoler. Refl=icn= pam afrontar la anfermadad y & mue=rt=. Madrd: Temas d= Hey; 2000)

En multiples ocasiones la opinion de la familia es la que termina ayudando a decidir al profesional so-
bre qué aspectos pueden significar una mejora del bienestar, ayudando finalmente a adecuar y reorientar
los cuidados.

No pueden realizarse cuidados de la fase terminal de las enfermedades, al menos en la comunidad,
sin el apoyo de la familia pues éstas representan el soporte operativo y afectivo del cuidado. Representan
ademas un grupo social de personas que, posteriormente, tendran que enfrentarse a la pérdida del ser
guerido y en este sentido, la adecuacion de la realizacion de los cuidados puede favorecer una mejor evo-
lucion del duelo.

La muerte es una experiencia Unica para cada individuo, pero de la que
no podemos tener conocimiento salvo en la muerte de otros. Y es a la
vez plural, pues depende de las realidades, vivencias, creencias, valores
y significados que cada ser humano otorga a su vida en general y a la
muerte en particular.

¢QUE ES LA

MUERTE? La vivencia y conciencia de la muerte es, ademas, claramente
intersubjetiva, puesto que el hombre es un ser eminentemente social, a
la vez que racional y emocional: los sentimientos, deseos y la afectividad
van a ser clave en la interpretacion de la muerte.

Ogando Beatriz y Garcia César. Morir con propiedad en el siglo XXI. Rev
Calidad Asistencial 2007; 22 (3):147-53.



El control de los sintomas:

1- Cuidados especificos de enfermeria, con un énfasis especial en la monitorizacidon sintomatica,
cuidados de la boca, curas paliativas, etc.

2- Arsenal terapéutico que incluya opiaceos para el control de la disnea y el dolor, anticolinérgicos
para las secreciones respiratorias, antieméticos, laxantes, sedantes, antidepresivos, etc.

3- Vias de administracion de farmacos poco agresivas (oral, rectal y subcutanea).
4- Sistemas de apoyo a los familiares.
5- Una metodologia de trabajo en equipo interdisciplinario que facilite el tratamiento integral.

Las causas mas frecuentes de dolor en pacientes con demencia avanzada son: dolor abdominal y te-
nesmo por impactacioén fecal, Ulceras por presidn, contracturas, disuria por infeccién urinaria y la postura
inadecuada en la silla o cama con pliegues en la ropa o fragmentos de comida en las sabanas.

La valoracién adecuada de la causa y su solucién, cuando es posible, y el empleo de todos los escalo-
nes de la escala analgésica de la OMS (adaptando las dosis y con vigilancia estrecha de los efectos secun-
darios) permiten el control del dolor en practicamente la totalidad de los casos.

Los sintomas mas frecuentes en las fases finales de la demencia son anorexia, letargia, fiebre (pre-
sente en el 100% de los casos segun algunas series) secundaria a deshidratacién o infeccion, secreciones
respiratorias, estrefimiento, disnea e inquietud final.

e Toma de decisiones de alta complejidad:
o Adecuacidn de ingreso hospitalario en determinadas complicaciones.

o Grado de agresividad en el tratamiento de las infecciones recurrentes (indicacién de antibio-
terapia, via de administracion) y otras complicaciones.

o Empleo de hidratacién intravenosa o nutricion por sonda nasogastrica ante la presencia de
problemas como la disfagia, deshidratacién o desnutricion.

e Conflictos familiares para la toma de decisiones:

o La negacion, supone evitar la amenaza de una realidad dolorosa aferrandose a la imagen de
la realidad previa.

o El miedo, sobretodo a no cuidar correctamente a su ser querido, tomando decisiones que
generen mds angustia.

o El Pacto de Silencio, comentado en otras etapas del proceso, que consiste en excluir la na-
turaleza y desarrollo de la enfermedad como elemento de andlisis. Familiares, pacientes y
profesionales de la salud hablan del dia a dia, de los hechos mas inmediatos sin darse permiso
para interrogarse por el prondstico, aparentando que la vida sigue con normalidad cuando
todos saben que el final ya esta préximo. Un caso particular de la conspiracién de silencio es
lo que se define como Familiar Heroico, que es el que quiere ser el Unico en estar informado,



negandose a que se informe al resto de los familiares. Esta situacion provoca un grado de
incomunicacion dificil de mantener, generando un elevado grado de angustia y mucha dificul-
tad para la toma de decisiones.

Ingreso hospitalario:

Al decidir si una persona con demencia en fase muy avanzada se beneficia de un ingreso hospitalario
por una complicacién, se debe considerar si esta en domicilio:

e Nivel de cobertura que presenta: cuidados familiares, organizados, grado de apoyo por parte del
equipo de Atencion Primaria y posibilidad de asistencia geriatrica domiciliaria.

e Situacion de la persona cuidadora principal. Una claudicacién puede suponer una disminucién de
la calidad de los cuidados y puede ser motivo de ingreso.

Tanto en domicilio como en una institucion:

e Posibilidades de control sintomatico. Si no se consigue un alivio sintomdtico en el domicilio o ins-
titucidn, puede estar indicado un ingreso hospitalario.

e Grado de disrupcién que puede causarle el traslado segln su tolerancia a los cambios de ubica-
cion.

Empleo de antibiéticos:

En la fase final de la demencia se producen con frecuencia multiples complicaciones infecciosas, es-
pecialmente neumonias, que son la causa de muerte en el 54-59% de pacientes con enfermedad de Al-
zheimer y 69% en demencias vasculares, e infecciones de orina. La decisién sobre la utilizaciéon o no de
tratamiento antibidtico y la via de administracién, como se ha comentado anteriormente, estara en fun-
cion de la fase de la enfermedad y prondstico de la complicacién, fundamentalmente. Cabria destacar los
siguientes puntos:

e En algunas situaciones muy concretas el tratamiento antibidtico puede considerarse paliativo,
utilizdndose para disminuir las secreciones, fiebre y malestar general.

e Enlafase final de la demencia estos tratamientos no afectan significativamente a la mortalidad.

e Eluso de antibioterapia en medio hospitalario y por via parenteral supone mas riesgos que bene-
ficios en este tipo de pacientes, por la posibilidad de reacciones adversas, empleo frecuente de
restricciones fisicas y farmacoldgicas, pruebas complementarias de control, canalizaciones repeti-
das de vias periféricas, etc.

Problemas de hidratacidén y nutricion:

En la demencia en estadio terminal son muy frecuentes los problemas de desnutricién, deshidratacion
y disfagia, que obligan a plantearse la utilizacidn o no de técnicas de alimentacién e hidratacion artificiales.

Cabe tener en cuenta los siguientes aspectos a la hora de tomar esta decisién:

e Objetivo que se pretende con dicha técnica: superar una crisis tras la cual la persona afectada
volvera a una situacion de estabilidad, o bien mantener una via de alimentacion mds a largo plazo.



e La alimentacién por sonda nasogastrica a largo plazo ha supuesto una pobre o nula mejoria en el
estado nutricional, asi como en el prondstico general de la enfermedad.

e Elempleo de estas técnicas produce frecuentes molestias en las personas, que tienden a quitarse-
las, con lo que se recurre a mecanismos de restriccién mecanica o médica, que aumentan dichas
molestias y pueden facilitar la aparicién de complicaciones como neumonias por aspiracion, trau-
matismos, inmovilidad, etc.

e Lasonda nasogdstrica y gastrostomia percutdnea no disminuyen el riesgo de neumonias por aspi-
racién en pacientes con demencia muy severa.

e Elempleo de estas técnicas hace que la persona deje de relacionarse con sus cuidadores/as a tra-
vés de la alimentacion y que pierda el sentido del gusto, que es una de las Ultimas conexiones que
mantiene con el entorno.

Por todo lo anterior, se recomienda siempre intentar la rehidratacién y nutricién orales. Tras los epi-
sodios de crisis, la capacidad para alimentarse suele recuperarse de forma progresiva. El problema de la
disfagia se puede solventar afiadiendo espesantes a los liquidos, con la alimentacidn triturada y gelatinas.

Con respecto a los ultimos momentos de la enfermedad, se plantea frecuentemente el problema (al
igual que en el resto de pacientes de cuidados paliativos) de la hidratacidn y nutricion, generalmente por
insistencia familiar. Aunque esta cuestion no esta exenta de controversias, en la actualidad si que se acepta
gue la hidratacion y la nutricidn artificiales deben considerarse un tratamiento médico como los demas,
pudiendo estar indicado o no indicado segun la situacién de la persona afectada.

Hay que considerar que la deshidratacion contribuye a un cierto grado de analgesia, disminuye el
nivel de conciencia, el volumen urinario, las secreciones, etc. Por otro lado, los sintomas atribuidos a la
deshidratacion, como la sed y molestias en la boca, son secundarios normalmente a la medicacién y a
problemas locales, y ceden bien con los cuidados basicos de la boca.

Muchas de estas decisiones pueden generar conflictos éticos. En la actualidad, la Ley de Muerte Digna
de nuestra comunidad?® (2010) asi como la publicacién “Etica y Muerte Digna” (2008) elaborado por la Co-
misiéon Autondmica de Etica e Investigacidn Sanitaria de Andalucia, ayudan a la resolucién de los mismos.

Muchas de las actuaciones van a estar fundamentadas en el “rechazo de tratamiento” y en estos ca-
sos el protagonismo central corresponde a la persona afectada. El rechazo de tratamiento forma parte de
la teoria general del consentimiento informado, asi “el médico ha de respetar el derecho del paciente a
rechazar total o parcialmente una prueba diagndstica o el tratamiento” y “deberd informarle de manera
comprensible de las consecuencias que puedan derivarse de su negativa”. La legislacién admite no cum-
plirlo sélo en situaciones excepcionales, como el peligro para la salud publica o ante una emergencia vital
subita e inesperada que no permite demoras en la atencion y donde no exista constancia previa de las
preferencias de las personas, los profesionales pueden actuar sin su consentimiento.

Les corresponde a los profesionales sanitarios la aplicacién de la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico
(LET). La LET se basa en un juicio clinico de los profesionales acerca de la utilidad o inutilidad de un deter-
minado tratamiento. Los profesionales no pueden iniciar o mantener tratamientos inutiles, porque eso es
contrario a la buena practica clinica, contrario al principio de no-maleficencia. Ademas se lesiona el prin-
cipio de justicia, pues implica hacer un mal uso de los recursos sanitarios. El abuso en las practicas tanto
diagndsticas como terapéuticas que sean futiles, se denomina Obstinaciéon Terapéutica (ensafiamiento
terapéutico) y es contraria a la ética, por el contrario, la LET es buena practica ética.

28.- Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte (BOJA nimero 88 de
07/05/2010).



De todo lo anterior se puede concluir que la toma de decisiones terapéuticas en pacientes con demen-
cia avanzada requiere un alto grado de reflexién por su complejidad, de dinamismo por las situaciones que
pueden ser rdpidamente cambiantes y de flexibilidad para considerar los multiples factores implicados.

Las decisiones siempre deben adaptarse de forma consensuada con la familia y el equipo y es conve-
niente que el grado de intervencién recomendado en cada momento quede reflejado de forma razonada
en la historia clinica.

A. LA FAMILIA ANTE LA PRESENCIA DE UNA ENFERMEDAD TERMINAL

En nuestro entorno, el cuidado de las personas en fase avanzada sigue correspondiendo en su mayor
medida a la familia y al sistema doméstico. La familia es un pilar basico en la provisién de cuidados duran-
te la fase terminal, sin su participacidn activa dificilmente se van a alcanzar los objetivos marcados en la
atencidn a la persona afectada.

La tendencia actual es considerar a la familia también como sujeto de atencidn, ya que se van a de-
sarrollar en sus miembros una serie de alteraciones que afectan a multiples esferas (emocional, social,
estructural).

La familia pasa por las mismas fases de adaptacion psicoldgica que los propios pacientes, aunque es-
tos ya suelen tener una importante desconexién con el medio. Las fases mas habituales son las descritas
por Kiibler-Ross:

1. Fase de negacion.

2. Fase deiray rabia.

3. Fase de pacto y negociacion.

4. Fase de depresion, penay afliccién.
5. Fase de aceptacion.

Este proceso es un instrumento que ayuda a comprender, pero es a la vez una orientacion sometida
a una alta diversidad con la que cada persona cuidadora y cada familia vive las fases. No siempre van en
este orden ni todas las familias pasan por todas las fases ni por supuesto, todos lo miembros de la familia
se encuentran en la misma fase. A veces es preciso intervenir y otras muchas no es preciso.

La familia y sobretodo la persona cuidadora principal va a tener que sumir la responsabilidad en Ia
toma de las decisiones mas importantes en el final de la vida de su ser querido, por ello es necesario que
posean un informacion clara y eficaz de los diferentes procesos y las posibles complicaciones que se pue-
den plantear asi como las posibles alternativas existentes, para que entre todas ellas, en los casos en los
gue la persona no haya hecho su Declaracién de Voluntades Vitales Anticipadas (DVVA), escoja aquella
gue se aproxime mas a los deseos que hubiese tenido en caso de poder decidir por si misma.

En la actualidad, es aun frecuente encontrar profesionales y familiares con una importante actitud
paternalista, que asumen decisiones o inducen a la toma de las mismas, segln sus propios criterios y valo-
res morales, es necesario dar paso a una actitud en la que impere el respeto a la autonomia de la persona
afectada y la familia.

De nuevo insistir en la amplia diversidad con que las familias viven esta fase y constatar que en multiples
ocasiones no tiene porque coincidir con la perspectiva del profesional, es entonces cuando el respeto a las



diferentes formas de vivir estos momentos debe inspirar las pautas y las recomendaciones en los cuidados.

La comunicacién eficaz, franca y abierta dentro del contexto de la “verdad soportable”, entendiendo
gue la comunicacion debe ser un proceso a lo largo del tiempo, en el que la persona afectada en los prime-
ros estadios de la enfermedad, y la familia posteriormente, deben conocer los pormenores de la situacion
para poder tomar las decisiones con un mayor conocimiento y autonomia.

Es importante resolver los conflictos que se pueden producir dentro del seno familiar provocados por
la no existencia de un liderazgo claro y aceptado, la divergencia entre las opiniones, las ingerencias de
ultima hora, el cansancio o el riego de claudicacion de la familia para mantener los cuidados, ya que todos
ellos van a influir tanto en la calidad de los cuidados de la persona afectada como en la autoestima de los
miembros de la familia con su empeio en la labor de cuidar.

El cambio que se exige al profesional de la salud en todo el proceso de atencion a la demencia, espe-
cialmente en la fase terminal, es que el eje de la atencidn no esta sélo en la persona afectada, en la valo-
racién de su evolucidn clinica, sino que es igual de importante considerar a la persona cuidadora principal,
valorando su evolucién psicosocial y por extension al entorno familiar implicado. Ambas evaluaciones
nos ayudaran a trasmitir recomendaciones y cuidados, ademas facilitaran la toma de decisiones desde el
respeto a la forma de vivenciar por cada uno la fase terminal. Cierto es que todo ello también exige capa-
citacién técnica y el manejo de ciertas habilidades.

La toma de decisiones

La toma de decisiones en esta etapa se hace especialmente dificultosa dado que la personas afectada
tiene perdida la capacidad, es por ello por lo que se insiste en que en los primeros estadios de la enferme-
dad, en los que aun se conserva la capacidad, las personas realicen su DVVA, ya que ayudaria a la familia y
a los profesionales a cumplir sus deseos y expectativas. En esta DVVA ademas de expresar sus preferencias
también nombra a la persona que le representaria cuando no tuviese capacidad, es lo que se denomina
decisiones de sustitucion o representacion (aquellas decisiones sanitarias que afectan a la salud o la vida
de un paciente incompetente o incapacitado, y que por tanto otras personas —representante o sustituto—
toman en su lugar).

En el Articulo 20 de la Ley de muerte Digna de Andalucia, se explicitan los deberes respecto a las per-
sonas que puedan hallarse en situacién de incapacidad de hecho, y expone que:

1. “El médico o médica responsable es quien debe valorar si el paciente pudiera hallarse en una
situacion de incapacidad de hecho que le impidiera decidir por si mismo. Tal valoracién debe
constar adecuadamente en la historia clinica del paciente. Para determinar la situacién de incapa-
cidad de hecho se evaluaran, entre otros factores que se estimen clinicamente convenientes, los
siguientes:

a) Sitiene dificultades para comprender la informacion que se le suministra.

b) Siretiene defectuosamente dicha informacién durante el proceso de toma de decisiones.
¢) Sino utiliza la informacion de forma ldgica durante el proceso de toma de decisiones.

d) Sifalla en la apreciacion de las posibles consecuencias de las diferentes alternativas.

e) Sino logra tomar finalmente una decisién o comunicarla.

2. Paralavaloracion de estos criterios se podrd contar con la opinién de otros profesionales implica-



dos directamente en la atencidn del paciente. Asimismo, se podra consultar a la familia con objeto
de conocer su opinion.

3. Unavez establecida la situacién de incapacidad de hecho, el médico o médica responsable debera
hacer constar en la historia clinica los datos de la persona que deba actuar por el incapaz, confor-
me a lo previsto en el articulo 10.1.”

En la mayoria de las situaciones, las decisiones habra que tomarlas junto con la familia, y es necesario
tener en cuenta que la toma de decisiones debe hacerse de forma individualizada, analizando cada decisién
en base a la aplicacién de los principios fundamentales de la bioética (no maleficencia, justicia, autonomia y
beneficencia), aunque en estos pacientes la aplicacién del principio de beneficencia (un tratamiento puede
ser posible pero puede implicar unas cargas que superen a los beneficios) y el de autonomia (por tratarse de
pacientes incompetentes) resulta especialmente compleja. Puede ser de utilidad tener en cuenta:

- Frecuencia de complicaciones.
- Opinidon expresada previamente por pacientes.

— Actitud de los mismos ante los cuidados y opinidn del personal sanitario que permanece un mayor
numero de horas junto a ellos.

- Grado de control sintomatico y confort.
- Opinidn de la familia.
- Evitar juicios subjetivos con respecto a la calidad de vida.

El criterio de «calidad de vida» en el proceso de toma de decisiones en estos pacientes, no siempre es
facil de aplicar, dado que estda altamente influenciada por el entorno y la calidad de los cuidados. Por ello
no es posible hacer una medicién objetiva de la experiencia interna de la persona ni hasta qué punto pre-
serva su capacidad para experimentar emociones. Ademas la valoracion de la calidad de vida puede estar
sujeta a sesgos y discriminacion por edad y estilo de vida o reflejar déficits socioecondmicos.

Con respecto a las preferencias de las personas afectadas, corresponde a la familia o a la persona
designada por ellas mismas el transmitir lo que hubieran querido en determinadas circunstancias. Esto
puede hacerse siguiendo dos patrones diferentes: uno seria a través de lo que la persona ha expresado
previamente antes de ser incompetente («patrén de decision competente») y otro, lo que a juicio de la
persona sustituta y en la situacién actual, hubiera preferido («patrén del mejor interés»).

Es importante saber en qué fase psicoldgica se encuentra la persona cuidadora a la hora de tomar las
decisiones. Es frecuente encontrar personas que sufren enormemente por presentar lo que se ha que-
dado en denominar ambivalencia afectiva, que no es mas que la discrepancia entre los sentimientos que
los familiares deberian tener por razones sociales, culturales, religiosas y personales, y los sentimientos
gue de hecho tienen. Se trata de la presencia simultanea de sentimientos contradictorios respecto al
enfermo/a: que mejore, que salga adelante, cuidarle, protegerle y por otro lado sentir rabia contra él, que
no colabora, que se desea el fin de la situacion.

La ambivalencia afecta a los miembros de la familia mds implicados en los cuidados, sobre todo a la
persona cuidadora principal. Se trata de un sintoma que es sistematicamente abolido por la familia por ser
moralmente inaceptable, por lo que nunca se va a manifestar abiertamente sino que aumenta la tension
de la persona cuidadora y favorece la aparicién de reacciones emocionales como las crisis de ansiedad, el
abatimiento y reacciones de célera.



Las personas cuidadoras

En nuestro medio, el peso fundamental suele recaer sobre una sola persona, a la que se le denomina
persona cuidadora principal, aunque puede estar auspiciada por otros miembros de la familia.

La persona cuidadora principal es la que asume la responsabilidad sobre los cuidados de la persona
enferma, es a la que se dirigen los profesionales sanitarios y la que suele tomar las decisiones, es la que
cuida de la salud, las actividades de la vida diaria y los intereses de la persona afectada.

Cuando se hable de tratamiento, éste debe incluir también a la persona cuidadora principal «debe-
mos cuidarle para que cuide» ya que esta sufriendo las repercusiones de la enfermedad y el temor de pa-
decerla en un futuro. No olvidemos que la familia asume muchas funciones y costes que no podria asumir
la administracion en su totalidad.

Puede implicarse al familiar a través de una programacion terapéutica integral que incluya no sélo ala
persona afectada sino también a la familia.

Hay numerosos estudios y escalas psicométricas que tratan del estrés del/a cuidador/a asi como de
métodos de afrontamiento, podemos formarnos una idea de cual es la magnitud del problema.

Serd imprescindible que la persona cuidadora disponga de ayudas:

e Soporte psicoldgico; individual o en grupos de autoayuda, dirigidos a reconocer y aceptar los pro-
pios sentimientos y los de la persona afectada y a rebajar o controlar el nivel de estrés.

e Educacion; informacién detallada sobre la enfermedad y mejorar las habilidades de cuidados.

e Desarrollo de sistemas de soporte social; soporte intrafamiliar para mantener su estabilidad. Con-
tacto con la comunidad evitando situaciones de aislamiento social. Atencién profesional y socio-
sanitaria.

Los trastornos psicologicos que mas frecuentemente pueden aparecen en las personas cuidadoras
principales son:

e El aislamiento social es un fendmeno comun en enfermos/as terminales y sus familias. La res-
triccion severa de actividades, unida a las connotaciones socialmente negativas que tienen esta
enfermedad reducen la red social de la persona afectada y su familia a la minima expresion, en un
momento en que precisamente necesita fortalecerse. El aislamiento es favorecido por las pautas
culturales de nuestra sociedad: estd mal visto que una familia con un miembro en situacién termi-
nal mantenga conexiones con el exterior porque se interpreta como descuido del mismo.

e La claudicacion se define como la incapacidad de los miembros de la familia para ofrecer una
respuesta adecuada a las multiples demandas y necesidades. La crisis de claudicacién familiar se
produce cuando todos los miembros del grupo familiar claudican a la vez y es consecuencia de una
reaccién emocional aguda de los familiares a cargo, y en especial del/la cuidador/a principal. La
claudicacién, como su propio nombre indica, supone una rendicidn de la familia ante la enferme-
dad terminal y un enorme sufrimiento individual y colectivo, y para persona afectada, que puede
ser victima de actuaciones desacertadas como ser llevado a las urgencias hospitalarias, forzar su
ingreso, etc. Esta crisis emocional familiar suele tener unos desencadenantes comunes, siendo
los mas frecuentes: la aparicién de sintomas nuevos o el agravamiento de algunos preexistentes;
dudas sobre el tratamiento previo o su evolucidn; sentimientos de pérdida, miedo, incertidumbre;
agotamiento de la persona cuidadora.



AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Un buen soporte son las asociaciones de personas afectadas que cumplen una funcidn de acogida

familiar y orientacion en todos los ambitos.

B. AREAS DE MEJORA Y LA DOBLE MIRADA

Cambiando de actitud

Este apartado se refiere a como el escenario de oportunidad permite y a la vez exige un proceso de
cambio de actitud, de la situacién mas habitual en la actualidad a una actitud de avance.

DE LA ACTITUD HABITUAL...

A

A ARIO

...A LA ACTITUD DE AVANCE

- Escasos conocimientos en:
o Cuidados Paliativos.
o La legislacion vigente.
- Actitud alejada del proceso de la muerte.
- Escaso manejo de los sintomas de la agonia.
- Dificultad en la comunicacidn con las familias cuidadoras.
- Estructura organizativa poco flexible para este tipo de atencién.
- Dificultad para la atencién domiciliaria.

- Mejorar la formacién en cuidados paliativos y legislacion.
-Acompafiamiento en el proceso con una actitud abierta y flexible.
- Manejo de los conceptos basicos de la bioética para la toma de
decisiones.
- Desarrollo del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos.
- Disponibilidad organizacional.
- Correcto control de sintomas psicoldgicos del final de la vida.
- Mejoras en las habilidades comunicativas.
- Normalizar las situaciones:

o Ambivalencia afectiva

o Miedos

o Colera

DE LA ACTITUD HABITUAL...

...A LA ACTITUD DE AVANCE

- Escaso abordaje del proceso.

- Escaso trabajo con las familias.

- Negacion de la evidencia de la muerte.

- Exclusién de la situacion de terminalidad.

- Aproximacidn a los conflictos del final de la vida: recomendaciones
generales de buenas précticas.

- Apoyo a través de talleres o grupos de autoayuda en la reflexién de
las decisiones a tomar.

- Conceptualizacion de la muerte.

- Anticipacion del duelo.

- Acompafiamiento durante todo el proceso.

- Inicio del reenganche a la vida

DE LA ACTITUD HABITUAL...

...A LA ACTITUD DE AVANCE

- Pactos de silencio.

- Escasos conocimientos en los cuidados al final de la vida.

- Poca costumbre de reflexionar sobre las situaciones sobre las que
tendra que decidir.

- Indecisidn al final del proceso sobre la mejor atencién (domicilio/
hospital).

- Inexistencia del representante familiar aceptado por todos.

- Escaso reparto de tareas.

- Miedos ante los nuevos sintomas.

- Soledad e incomunicacion.

- Ambivalencia.

- Cdlera e intromision (Sindrome Hijo de Bilbao).

- Aceptacion de la realidad.

- Actitud reflexiva de todo el proceso de terminalidad.

- Avance en los sucesivos pasos de la adaptacidn psicoldgica.

- Redistribucion de las tareas familiares y de los cuidados.

- Formacién en los cuidados bdésicos del final de la vida y de la agonia.
- Neutralizacion de las injerencias de ultima hora.

- Responsabilizacidn de las personas cuidadoras que mas estan junto
a la persona enferma.

- Respeto al descanso y al ocio en la medida que sea posible.

- Prevenir la claudicacion

- Adaptacion al duelo.
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Concrecion de las lineas de mejora

Las lineas de mejora se concretan combinando a cada actor implicado con las dreas de CONOCIMIEN-

TO, HABILIDADES Y COMUNICACION.

En el area del
CONOCIMIENTO

Es necesario saber...

En el terreno de las

Es preciso manejar...
HABILIDADES

Enla
COMUNICACION

Debe de haber
guedado claro...

AREA DE MEJORA

PARA LOS PROFESIONALES

CONOCIMIENTO
Es necesario conocer...

e Conocimiento de los principios basicos de los cuidados paliativos.
e Conocimiento de los principios basicos de la bioética.
» Conocimiento de la legislacién mas importante®":
- Ley basica de autonomia de pacientes
- Ley de muerte digna.
¢ Conocimiento de los conflictos familiares mas frecuentes.
e Formacion bdsica en la determinacién de la competencia.

HABILIDADES

Es preciso manejar...

e Deteccion de la situacion de terminalidad y de la de dltimos dias.
e Disponibilidad organizativa para la atencién.

¢ Encajarlo todo como un proceso, no como un acto puntual.

¢ Habilidades en el abordaje de los problemas.

® Promocion de la elaboracién de la DVVA.

COMUNICACION
Debe quedar claro...

¢ Habilidades en la comunicacién:
- Comunicacioén Basica.
- Comunicacion de malas noticias.
- Comunicacion con las familias.

e Anticipacién al duelo.

e Relacién empatica con la familia.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

AREA DE MEJORA

PARA LAS ASOCIACIONES

CONOCIMIENTO
Es necesario conocer...

¢ Abordaje de las diferentes situaciones.
¢ Promocion del concepto de calidad de vida.

HABILIDADES

* Decdlogo de précticas de excelencia para pacientes con ELA en el final de la vida.
o Talleres de formacion sobre los problemas mas frecuentes en esta etapa.
* Promocidn de la elaboracién de la DVVA

Es preciso manejar...

COMUNICACION
Debe quedar claro...

e Desmitificacion del proceso de la muerte.
e Apoyo en la elaboracion del duelo.

AREA DE MEJORA

PARA LA PERSONA AFECTADA Y LA FAMILIA

~ A
CONOCIMIENTO
Es necesario conocer...

¢ Reconocimiento del cierre del ciclo vital.

e Conocimiento de las complicaciones mas frecuentes.

e Conocimiento de la legislacion actual.

e Designacion de la persona que asumird la representacion.

HABILIDADES

Es preciso manejar...

e Preparacion para la elaboracién de un duelo satisfactorio.

e Los cuidados de las situaciones mas frecuentes (Ulceras por presion, piel y boca...).
e El reparto de las tareas.

e La atencion a la agonia en el domicilio.

e Elaboracién de la DVVA en las primeras fases de la enfermedad.

N
COMUNICACION
Debe quedar claro...

e Reconocimiento de los conflictos mds habituales: miedo, ambivalencia afectiva, agresividad, pacto de
silencio, claudicacién.
e Fomento de la comunicacién con:

- La persona afectada.

- Otros miembros de la familia.

- Personas del entorno
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Epilogo y doble mirada

Se ha comprobado cémo la capacitacion de los profesionales en comunicacion y elementos basicos de
la bioética es fundamental para una correcta atencidn, la cual implica un proceso de cambio de actitud y
el desarrollo de las lineas de mejora. Es indispensable para todos los profesionales implicados en el pro-
ceso final, realizar una atencidn integral que incluya, como elemento prioritario, el manejo de situaciones
relacionadas con los cuidados de confort:

o Técnicas de alimentacidn alternativas en disfagias.

o Limitaciones en el uso de restricciones fisicas, manifestaciones clinicas de los procesos intercu-
rrentes en pacientes con demencia.

o Meétodos de valoracién del dolor y del disconfort.

o Empleo de farmacos para el control de los sintomas mas frecuentes al final de la vida.

Alo largo de la elaboracidn de este instrumento de cooperacién, se ha observado cobmo en en la aten-
cion a las personas afectadas por ELA, existen unos lazos especiales y progresivos entre la persona afec-
tada y la persona cuidadora principal. La doble mirada a este binomio se ha constituido como elemento
clave de todo el proceso, que acentlay dirige la atencidn a las personas cuidadoras como coprotagonistas

del proceso y no sélo como meras acompafiantes de la persona afectada.

Sirva este aspecto de denominador comun de toda la atencién a las demencias y como resumen a
modo de epilogo el siguiente esquema:

EPILOGO |® © © | AL FINAL DE LA VIDA

e T
“Venimos a
! hacer” L

PERSONA AFECTADA @ PERSONA CUIDADORA

Evaluacio

clinica FEETE

Pautas
Cuidados

Recomendaciones

Claudicacién
Roncus Angustia

Estertores Ambivalencia

Ayuda a la
toma de
decisiones

Acompaiar
Evitar el sufrimientH> - <||::Respetar la vivenci%
Elementos basicos de bioética

Sibilancias Incertidumbre

Crepitantes
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2. REENCUENTRO CON LA VIDA
“En realidad, el corazdn herido cicatriza abriéndose a los demds.”

A. EL DUELO COMO PROCESO

AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

El duelo es la reaccidn natural después de la muerte de un ser querido. Es un proceso mas o menos
largo y doloroso de adaptacion a la nueva situacidn. Supone una experiencia global que afecta a la persona
en varios ambitos de su vida: emotivo, mental, social, fisico y espiritual. En el proceso del duelo se acre-
cienta el sentimiento de vacio, de pérdida inmediata e irremediable, es necesario valorar su importancia y
afrontar el sufrimiento y la frustracion que comporta.

La intensidad y duracién del duelo depende de varios factores:

Forma de presentacion (esperada o repentina, apacible o violenta...). En la ELA el duelo tiende a ser largo y
penoso debido al desarrollo de la enfermedad. En términos generales suele durar entre seis meses y cuatro
afios, comenzando a remontar entre los seis y ocho semanas (Academia Estadounidense de Médicos de
Familia).

Intensidad de la union con la persona fallecida. En los casos de esta enfermedad la intensidad de la relacion
crea unos lazos fuertes y dependientes entre las personas, lo que supone una gran ausencia que es preciso
superar.

Caracteristicas de la vivencia con la persona perdida (dependencia, conflictos, ambivalencia...) y de la edad.
Vuelve a sobresalir este aspecto en las demencias, la vivencia es mas intensa, provocada por la gran depen-
dencia entre personas cuidadoras y personas con EA. La duracion del duelo por la muerte de una persona
muy querida segun expertos puede durar entre 1y 3-4 afios.

Fases habituales del duelo:

Duelo anterior o anticipado: desde que se tiene la informacion hasta el fallecimiento.

Duelo inicial: es el shock emocional que se produce después del fallecimiento, se subdivide en dos fases:

0 Hiperagudo: dura pocas horas.

0 Agudo: dura semanas o pocos meses.

Duelo intermedio: incorporacion a la vida cotidiana, dura de 1-2 afios.

Duelo tardio o resuelto: el doliente establece un modo de vida basados en nuevos patrones en los que no
esta presente la persona fallecida.

Fases de adaptacion psicoldgica:

1)

2)

Negacidn: Surge como una respuesta inconsciente del ser humano, como mecanismo de defensa que impi-
de la toma de conciencia de la muerte o pérdida del ser querido. Esta negacion permite ir tomando concien-
cia del proceso poco a poco, permite a la persona acostumbrarse a la ausencia. Durante esta fase se sigue
buscando a la persona fallecida.

Ira: La persona niega la realidad y se enfada, ya que poco a poco es consciente de la pérdida, se siente in-
comprendida por sus propios familiares y se produce el enfado.

117



3)

4)

5)

4.

Depresidan

Culpa: La ira comienza a ir disminuyendo, la persona empieza a buscar culpables, primero en el exterior,
en otras personas, y luego en su interior, culpabilizandose a si misma. El sentimiento de culpa puede estar
presente en la mayoria de los casos durante toda la vida. A menudo se confunde la culpa con la impotencia,
ya que la persona piensa que todo el cuidado que ha tenido sobre su familiar no ha dado los frutos necesa-
rios. Le surgen ideas de culpa, lo que podria haber hecho mejor, sentimientos de inutilidad, desear ocupar
el lugar de la persona que ya no esta, etc.

Depresion: El familiar comienza a tomar conciencia de la pérdida del ser querido, la ausencia es inevitable.
Comienza a recodar visualizando videos, fotografias, etc. Al ir asimilando el dolor y la pérdida, comienza a
plantearse el futuro, lo que puede provocar miedo, inseguridad. La realidad duele pero al mismo tiempo
sirve para asumir que el familiar ya no esta. Aparecen asuntos pendientes de solucionar, decisiones que no
se tomaron en su momento, cosas que no se callaron y se debieron callar, etc. Se pregunta: éY ahora qué
hago yo?

Aceptacion: Es el momento de que la persona cuidadora acepte la pérdida y trate de rehacer su vida. Es el
momento de comenzar a tomar decisiones sobre su vida, el camino a seguir, hay que aprender a convivir sin
el ser querido, es necesario recobrar su vida social, laboral, familiar, etc.

Superacion del duelo:
Aceptar la pérdida
Sentirel dolor
Elmundo noseacaba
Conductas habituales

A

DUELO ANTERIOR O ANTICIPADO: desde que
setienelainformacion hasta el fallecimiento.
DUELO INICIAL: es el shock emocional que se
produce después delfallecimiento, se subdivide en
dos fases:

-Hiperagudo: dura pocas horas,

FASES DEL DUELO:

1

Variantes del Duelo Patoldgico:

fobias, alcoholismo...

-Agudo: dura semanas o pocos Meses.
DUELO INTERMEDIO: incorporaciona la vida
cotidiana, dura de 1-2 afios.

DUELO TARDIO O RESUELTO: el doliente
blece un mododevida basados en nuevos
pa enlos que no esta presente el fallecido.

2. Ira

DUELO CROMICO: duracion
excesivamente prolongada o
permanente.

DUELO AUSENTE: no hay dolor i
afliccion, no existen reacciones
emocionales.

DUELD EXAGERADO: reacciones
intensas tales como depresion, panico,

DUELDO RETRASADO: los sentimientos
estan inhibidos inicdamente y mas tarde
con motive deuna nueva pérdida se
responde de una forma desmesurada.

El duelo

Ya se ha comentado que la vivencia del duelo es diversa en cuanto a la presentacion de cada fase y a
su duracidn, no siendo siempre necesario que se presenten todas ni en el mismo orden ni con la misma

intensidad.

Es importante tener presente los factores que pueden aliviar el sufrimiento y favorecer su superacion.

Pasos necesarios para la superacion del duelo:

Aceptar la pérdida. Es un paso dificil pero necesario aceptar esta dura realidad: el ser querido ha
muerto y no va a regresar, es parte del proceso normal que durante un tiempo se revele la persona a asu-
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mir plenamente la nueva situacidn y se niegue a aceptar la pérdida.

Se habrd dado este paso cuando se acepte la imposibilidad de recuperar al ser querido, sera el mo-
mento de la verdadera despedida.

Sentir el dolor. Las sensaciones que puede tener una persona ante el duelo son:

- Pesadillas

- Trastornos del suefio

- Sentimiento de culpa

- Fatiga

- Vacio

- Miedo al futuro

- Sentimientos de ira

Se necesita también sentir el dolor y todas las emociones que le acompafian: rabia, miedo, impoten-
cia, desesperacion, culpa, alivio, autorreproches...Se pueden tener reacciones como negacién o increduli-

dad, pensando y actuando como si el ser querido continuara vivo, sin perder la esperanza de que vuelva.

Nada parece real, se siente un embotamiento y automatismo que hace a la persona incapaz de reac-
cionar...aturdimiento que ayuda a ir asimilando la dura realidad.

El enojo, rabia o resentimiento forman parte del dolor y es algo normal, no hay que luchar contra ellos.
A medida que el dolor se vaya calmando iran disminuyendo. La tristeza forma parte del duelo y tiene ex-
presiones como el llanto, la pena, la melancolia, la nostalgia...Darse permiso para estar triste.

Aunque parece como si el mundo se hubiera acabado, son tantas las cosas vividas y compartidas, que
se necesita tiempo para aprender y acostumbrarse a estar sin la otra persona. La sensacion de oirla o verla
son sensaciones pasajeras absolutamente normales, al igual que los cambios repentinos de humor, los
sentimientos cambiantes y contradictorios.

Habra personas que diran: “Tienes que ser fuerte”. Pero no hay que esconder el dolor, sino compartir
lo que pasa con la familia, amigos...sin tener miedo a cansar o molestar. Buscar aquellas personas con las
cuales puedan expresarse...Si no se quiere compartir o mostrar las emociones no hay por que hacerlo,
pero se deben buscar otras maneras de dar salida y vivir las emociones en privado.

Comportamientos como llorar, suspirar, buscar, llamar o hablar con el fallecido son normales y pasaje-
ros...al igual que dormir poco o demasiado, las distracciones, olvidos, etc.

No siempre se tienen todas las sensaciones aqui descritas. Cada duelo, como cada persona, es Unico.



RECOMENDACIONES PARA SOBREVIVIR AL DOLOR Y A LA PERDIDA

Date permiso para estar de duelo, necesitado y vulnerable....Puedes pensar que es mejor no
sentir el dolor, o evitarlo con distracciones y ocupaciones pero, al final, el dolor sale a la super-
ficie. El momento de dolerte es ahora.

Acepta el hecho que estards menos atento e interesado por tus ocupaciones o por tus amista-
des durante un tiempo, que tu vida va a ser diferente, incluso que tendras que cambiar algunas
costumbres.

Deja sentir dentro te di el dolor de tu corazdn, siente y expresa las emociones, no las pares, no
te hagas el fuerte, no te guardes todo para ti, y con el tiempo el dolor ird disminuyendo.
Aunque las emociones que estas viviendo pueden ser muy intensas y necesitar mucha energia,
son pasajeras.

Procura vivir el momento presente, por duro que sea. Se amable contigo mismo.

Aplaza las decisiones importantes como vender la casa, dejar el trabajo, marcharte a otro lu-
gar...., son poco convenientes mientras no hayas resuelto la perdida.

Asi, elaborar el duelo significa también aprender a vivir solo/a, a tomar decisiones... En definitiva,
aprender un nuevo sentido del mundo y de uno mismo.

En las ocasiones en las que el proceso no se normaliza, se puede producir un Duelo Patoldgico, que
viene definido por el tiempo en el que se mantienen los procesos defensivos y la influencia que tiene sobre
el funcionamiento de la mente, y que tendra importantes implicaciones en el futuro préximo. Los factores
principales que intervienen en la aparicién de un duelo patoldgico son:

e las causasy circunstancias de la muerte.

e |dentidad del fallecido y su relacidn con el doliente.

e Personalidad y antecedentes del doliente.

e  Soporte sociofamiliar del doliente.

Variantes del Duelo Patoldgico:

e  Duelo crénico: duracidn excesivamente prolongada o permanente.

e Duelo ausente: no hay dolor ni afliccion, no existen reacciones emocionales.

e Duelo exagerado: reacciones intensas tales como depresion, panico, fobias, alcoholismo...

o Duelo retrasado: los sentimientos estan inhibidos inicialmente y mas tarde con motivo de una nueva pérdi-
da se responde de una forma desmesurada.

é¢Como podemos ayudar a la persona que esta sufriendo el duelo?
El duelo es una vivencia intima. No hay nada malo en sentir dolor. Cada persona debe seguir su propio
ritmo, sin forzarse. La persona que sufre necesita espacio para poder expresar sus emociones. Es impor-

tante poder disponer de tiempo para estar a solas. La compafiia de familiares y amigos puede ayudar a
sobrellevar la pena.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

COMO AYUDAR EN EL DUELO

No hacer preguntas.

Ponerse en el lugar del otro, entendiendo la situacién por la que pasa.

Evitar frases hechas.

La persona debe sentirse libre de vinculos emocionales, es decir, ir abandonando poco a poco
los mecanismos de negacion ante la pérdida. Percibir que es capaz de poseer el control de su
vida.

La persona debe asumir y resolver el sentido de si mismo, reajustar su vida.

Ser capaz de establecer nuevas relaciones sociales.

Es necesaria la participacion en grupos de autoayuda como apoyo y alivio. Los profesionales
elaboraran herramientas necesarias para la recuperacion de la misma. En las ultimas fases de la
enfermedad y en el momento de la muerte del enfermo/a, comienza para la persona cuidadora
un tiempo de duelo en el que aparecen muchas sensaciones. En estos casos resultan de gran
ayuda la presencia de estos grupos.

RESOLUCION DEL DUELO:

Puede significar llegar a perdonarle y perdonarte por todo lo que quizas no fue la relacién, por
todo lo negativo, por el dafio causado...

Pensar en él o ella sin sentir ya ese latigazo de dolor y recordarle con ternura y agradecimiento
por lo vivido juntos.

Es poder dar un sentido a todo lo que has vivido en estos meses o afnos.

Es entender con el corazén en la mano que el AMOR no se acaba con la muerte.

Sentir y expresar el dolor, la tristeza, la rabia, el miedo...por la muerte de un ser querido, suele
ayudar a elaborar el duelo.

Estas equivocado/a si piensas que verle o dejarle llorar y emocionarse, no sirve mas que para
afiadir mas dolor al dolor.

Estas equivocado/a si crees que ayudar a alguien que sufre es distraerle de su dolor. Mediante
la vivencia y expresion de los sentimientos, la persona en duelo se siente aliviada y liberada. A
veces, podemos cortar las emociones del otro para protegernos de las nuestras.

No temas nombrar y hablar de la persona fallecida por miedo a que se emocione. Si llora, no
tienes que decir o hacer nada especial, lo que mas necesita en esos momentos es tu presencia,
tu cercania, tu compaiiia y tu afecto.

No temas tu mismo llorar o emocionarte. No hay nada malo en mostrar tu pena, en mostrar
gue a ti también te afecta lo que ha pasado, en mostrar que te duele ver a tu amigo/a o familiar
en esa situacion.

Duelo resuelto: podemos decir que hemos completado un duelo cuando somos capaces de recordar
al fallecido sin sentir dolor, cuando hemos aprendido a vivir sin él o ella, cuando hemos dejado de vivir
en el pasado y podemos invertir de nuevo toda nuestra energia en la vida y en los vivos.




B. EL PROCESO DE RECUPERACION

Segun la descripcidn de Bill Antony (1993), la recuperacidn es un proceso Unico
hondamente personal, de cambio de actitudes, valores, sentimientos, metas, habi-
lidades y roles de una persona. Es una manera de vivir una vida satisfactoria, con
esperanza y aportaciones incluso con las limitaciones causadas por la enfermedad.
La recuperacién implica desarrollar un nuevo sentido y propdsito en la vida, a la vez que la persona crece
mas alla de los efectos catastroficos de la enfermedad mental.

En cierto modo, nunca hay una recuperacion total tras una pérdida significativa, porque ésta, inevita-
blemente, cambia a las personas.

Es dificil la recuperacidn en solitario tras la desaparicidon de un ser querido. En bastantes ocasiones es
fundamental recibir diferentes apoyos: familiares, amistades, profesionales...es fundamental conseguir
estimular y facilitar el autocontrol (manejo de uno mismo).

Es necesario empezar a construir un nuevo proyecto de vida, donde se acepte como parte del
mismo el recuerdo, de una forma no dolorosa sino emotiva.

COMPONENTES DEL PROCESO DE RECUPERACION

1. La esperanza es fundamental para la recuperacion, aportar optimismo hacia el futuro
2. El redescubrimiento de un sentido de identidad personal que incorpore la ausencia.
3. Construir una vida con un nuevo sentido donde se aprenda a vivir con la ausencia.

4, Asumir responsabilidad y control, sentir que se controla la ausencia y la nueva vida.

OBJETIVOS EN EL PROCESO DE RECUPERACION

Sentirse libre de vinculos Significa abandonar poco a poco los mecanismos de
emocionales negacion ante la pérdida, ir percibiendo de nuevo el control
de la vida, resumiendo ser capaz de controlar los recuerdos
y no que sean los recuerdos los que controlen.

Ser capaz de ajustarse al cambio de Asumir la propia identidad, dentro de la nueva realidad tras la pérdida
ambiente y mejorar la capacidad para reajustar la vida, tomando decisiones como
recopilar informacidn, acudir a asociaciones de ayuda mutua, y planificar el
futuro. Aceptar y continuar la vida integrando la ausencia.

Ser capaz de desarrollar nuevas Encontrar gente en la misma situacion, que permita ir superando
relaciones la situacion y hallar la compresion que a veces no se encuentra en los
allegados. Encontrar complicidad y ayuda mutua, fundamental para ir
haciendo frente a la perdida.

ETAPAS EN LA RECUPERACION (Andresen, Caputi y Oades)

Moratoria Un tiempo de retraimiento caracterizado por una profunda sensacién
de pérdida y falta de esperanza
Concienciacion Darse cuenta de que todo no esta perdido y que una vida plena es posible
Preparacion Hacer un inventario de las fortalezas y las debilidades respecto a la recuperacién y empezar a

trabajar en el desarrollo de habilidades de recuperacién

Reconstruccion Trabajar activamente para lograr una identidad positiva, fijar metas significativas y asumir el
pleno control de la propia vida

Crecimiento Vivir una vida con sentido, caracterizada por la autogestion, la fuerza moral y un sentido
positivo de uno mismo
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Aprender a vivir

Forma parte del proceso de recuperacion, es necesario sentir y vivir el duelo. Asi, hacer el duelo sig-
nifica también aprender a vivir sélo/a, aprender a tomar decisiones, nuevas formas de relacionarse con la
familia y amistades aceptando la ausencia, aprender un nuevo sentido del mundo y de uno mismo... pero
también, a realizar las actividades tanto anteriores como nuevas de la vida cotidiana. Hay que retomar con
espiritu constructivo la vida social anterior o hacer nuevas amistades, buscar nuevos horizontes.

Aunque se sienta que el mundo ha parado, también es cierto que la vida sigue con sus muchas y quizas
nuevas exigencias. Una actitud adecuada seria aquella que busca un cierto equilibrio entre el sentir y el
hacer.

Interés por la vida

Llega un momento en que es necesario soltar el dolor y el pasado. La vida espera llena de nuevas
posibilidades.

No hay nada malo en querer disfrutar, en querer ser feliz, en querer establecer nuevas relaciones.... En
realidad, el corazén herido cicatriza abriéndose a los demas.

“No es mas fuerte el que no necesita ayuda, sino el que tiene el valor de pedirla cuando lo necesita.”



JUNTA DE ANDALUCIA
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