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RESUMEN

Introduccidon: La Esclerosis Lateral Amiotréfica es una enfermedad
neurodegenerativa con pérdida de la funcidon de las motoneuronas y deterioro
progresivo. Tiene un prondstico de supervivencia de entre 2 y 5 afios, vy
prevalece mas en hombres mayores de 60 afios. El 90% de los casos de ELA
es esporadica o idiopatica, y el 10% restante se transmite genéticamente.
Puede aparecer como ELA bulbar o espinal, y no cuenta con un tratamiento
especifico para su curacidn. Las consecuencias de esta enfermedad provocan
un extenso deterioro que los pacientes y sus familias tienen que asumir. Los
sentimientos que provoca esta enfermedad y el proceso de adaptacion,
dependera de diversos factores. Es importante conocer sus necesidades y

sentimientos, para poder realizar una atencidn sanitaria y social de calidad.

Objetivo: Analizar cdmo los factores econdmicos, sociales, familiares, de
atencién sanitaria o de personalidad, influyen en la vivencia de los pacientes

que padecen ELA.

Metodologia: Se disefié un estudio observacional fenomenoldgico con
metodologia cualitativa. La poblacion estudiada fueron pacientes enfermos
de ELA. Para la actualizacidon del tema se realizé una busqueda bibliografica
en las principales bases de datos, y los datos del estudio fueron recogidos
mediante la técnica de las “entrevistas semiestructuradas”. Se extrajeron los

temas y subtemas principales para el analisis de la informacion.

Resultados: La investigacion fue orientada hacia el impacto emocional que
genera la enfermedad, y como influian los aspectos econdmico, social, y la
red de apoyo en los pacientes, asi como sus opiniones sobre la calidad de la

atencion sanitaria y la forma de afrontar la etapa final de la enfermedad.

Conclusiones: La falta de recursos econdmicos, sociales y sanitarios,
influyen notablemente en la manera de hacer frente a la enfermedad. Los
sentimientos de cada paciente deben ser tenidos en cuenta para brindar un

cuidado de calidad.

Palabras clave: “Esclerosis Lateral Amiotrofica”, “tratamiento”, “tipos”,

n” A\ n w

“diagndstico”, “ayudas sociales”, “eutanasia”.



ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis is a neurodegenerative disease
with loss of motor neuron function and progressive deterioration. It has a
survival prognosis of between 2 and 5 years, and is more prevalent in men
over 60 years. 90% of ALS cases are sporadic or idiopathic, and the remaining
10% are genetically transmitted. It may appear as bulbar or spinal ALS, and
does not have a specific treatment for healing. The consequences of this
disease cause extensive deterioration that patients and their families have to
bear. The feelings caused by this disease and the process of adaptation will
depend on various factors. It is important to know their needs and feelings,

in order to provide quality health and social care.

Objective: Analyze how economic, social, family, health care, or personality

factors influence the experience of ALS patients.

Methodology: A phenomenological observational study with qualitative
methodology was designed. The population studied were patients with ALS.
To update the topic, a bibliographic search was carried out in the main
databases, and the data from the study were collected using the technique
of "semi-structured interviews". The main themes and sub-themes for

information analysis were extracted.

Results: The research was oriented towards the emotional impact that the
disease generates, and how the economic, social, and support network
influenced patients, as well as their views on the quality of health care and

how to deal with the final stage of the disease.

Conclusions: Lack of economic, social and health resources have a
significant impact on how to deal with the disease. The feelings of each

patient should be taken into account to provide quality care.

Keywords: "Amyotrophic Lateral Sclerosis", "treatment", "types",

"diagnostic”, "social aid", "euthanasia".



1. INTRODUCCION

La Esclerosis Lateral Amiotréfica, también conocida como enfermedad de Lou
Gehrig o de Charcot, es una enfermedad neurodegenerativa que provoca el
deterioro progresivo y la pérdida de la funciéon de las motoneuronas del

cerebro y la médula espinal, llevando a la paralisis (1).

Fue descubierta por el padre de la neurologia Dr. Jean-Martin Charcot. La
palabra “Lateral” hace referencia a las areas de la médula espinal donde los
nervios envian seflales a los musculos; “Esclerosis” equivale al

endurecimiento de esta regién; y “Amiotréfica” significa en griego “sin

nutricion muscular”, lo que conduce a la atrofia muscular (1, 2).

Afecta a 31.700 personas aproximadamente en Espana, con un prondstico de
supervivencia de entre 2 y 5 afios. Tiene una prevalencia mundial de 5 en
100.000, y una incidencia de 1,7 por 100.000. La ELA prevalece mas en

hombres de raza blanca de 60 afios o0 mas, de origen no hispano (1, 2, 3).

En cuanto a la patogénesis, se pueden distinguir neuronas motoras
superiores, las cuales se encuentran en la corteza motora, e inferiores,
localizadas en la médula espinal y el troncoencéfalo. Hay diferentes fenotipos
y causas las que provocan la enfermedad, entre las que se encuentran las

mutaciones genéticas (1, 4, 5).

Algunos factores de riesgo que mas influyen en su desarrollo son los
antecedentes familiares, el futbol, el manejo de productos quimicos, contacto
con cianotoxinas, traumatismos, o exposicion a campos electromagnéticos,

aunque no hay una causalidad clara (1, 2, 6).

Aproximadamente el 10% de los casos de ELA se transmite genéticamente,
y se denomina ELA familiar. La ELA esporadica o idiopatica, se asocia al 90%

de los casos (1, 5).

De acuerdo a la zona de aparicién inicial, se distinguen la ELA bulbar y
espinal. Un tercio de los pacientes presentan ELA bulbar, cuyo inicio se da en
los musculos del habla, masticacidon y deglucidn. Esta asociado a compromiso
cognitivo y expresién emocional alterada. La ELA espinal o medular es la mas

comun y tienen una supervivencia mas elevada. Su inicio se da en las



extremidades con debilidad bilateral, aunque sus funciones mentales

superiores se mantienen intactas (1, 5).

La ELA suele diagnosticarse en el plazo de un ano desde la aparicién de los
sintomas. El diagndstico consiste en la exclusion de otras afecciones, ya que
no existe una prueba diagndstica especifica, a través de examenes clinicos,

estudios de electromiografia, y pruebas de laboratorio (1, 7).

No cuenta con un tratamiento especifico que permita su curacién, pero son
muchas las opciones terapéuticas que mejoran los sintomas. El principal
objetivo es prolongar la supervivencia y mejorar la calidad de vida, gracias al
Unico medicamento aprobado, el Riluzol. En pacientes con insuficiencia
respiratoria, se recomienda la ventilacién no invasiva (BiPAP). También es
importante adaptar el tipo y forma de alimentacidn a las dificultades, llegando

incluso a la gastrostomia percutanea (8, 9, 10).



2. JUSTIFICACION

Las dimensiones mas relevantes que se relacionan con la calidad de vida de
los pacientes son el funcionamiento social, fisico y cognitivo, el bienestar

emocional, la movilidad y el cuidado personal (11, 12).

El motivo de eleccidon de este tema es porque una persona importante para
mi padece ELA. Ademas, es evidente que se trata de una enfermedad que no
tiene la visibilidad suficiente, se necesita mas investigacion para el avance de
los estudios. También me parece una enfermedad muy dura y a la que, en
muchas ocasiones, no se le da la importancia que merece el impacto

emocional (13).

Estos pacientes reivindican una vida digna, atencidn domiciliaria de calidad,
especializacion de profesionales, incremento de recursos en la sanidad
publica y una agilizacién del proceso de aprobacién de la Ley de la
dependencia entre otros. También buscan dar visibilidad a la enfermedad por

medio de eventos (14).

Desde el punto de vista del cuidado enfermero, es de gran importancia
conocer cuales son sus sentimientos y necesidad de cuidados profesionales

para una mejor adaptacidn, aceptacion y bienestar de estas personas.



3. OBJETIVOS

OBJETIVO PRINCIPAL.:

Analizar cdmo influyen en la vivencia de la enfermedad, los factores
econdmicos, sociales, familiares, de atencidon sanitaria y los rasgos de

personalidad de los pacientes que padecen ELA.
OBJETIVOS ESPECIFICOS:

o Identificar cuales son los factores modificables sobre los que podemos
intervenir los enfermeros como cuidadores, para mejorar su calidad de
vida.

e Analizar cudl es el impacto emocional de la enfermedad en los
pacientes con ELA.

o Contribuir a dar visibilidad a las vivencias personales de los pacientes
con ELA.



4. MATERIAL Y METODOS

4.1. MARCO TEORICO/MAPA CONCEPTUAL

ACEPTACION DE LA ENFERMEDAD
AYUDAS
SOCIALES SENTIMIENTOS
PACIENTES
CON ELA
SANIDAD NECESIDADES
FAMILIA
Y
AMIGOS VIVENCIAS

Grafico 1. Factores analizados en la investigacion.

4.2. METODOLOGIA

El desarrollo del trabajo corresponde a un estudio observacional

fenomenoldgico con metodologia cualitativa.

4.2.1. Revision bibliografica

Para la actualizacién y fundamento tedrico del tema, se han utilizado
plataformas digitales y otras paginas web con gran rigor cientifico. Las
palabras clave empleadas han sido: Esclerosis Lateral Amiotroéfica,

tratamiento, tipos, diagndstico, ayudas sociales y eutanasia entre otras.

Respecto a los criterios de inclusion, he seleccionado los articulos que han
aportado informacién para un conocimiento mas amplio de la ELA. Por otro
lado, los criterios de exclusion utilizados han sido articulos de los Ultimos 10

anos, que tengan texto completo, y que estén en espaiol o inglés.



Esta busqueda de articulos se ve reflejada en la siguiente tabla de
metodologia, ademas de verse en la bibliografia representada al final del
trabajo (Tabla 1).

FUENTE ARTICULOS ARTICULOS
CONSULTADOS SELECCIONADOS

Pubmed 11 6
Scielo 7 3
Science Direct 23 7
Google Académico 17 8

Tabla 1. Resumen busqueda bibliografica

4.2.2. Poblacion de estudio

Basandonos en los principios de la investigacién cualitativa y segin autores
como Marshall o Crouch, la eleccion de los participantes debe responder a la

necesidad de conocer en profundidad la realidad investigada (15, 16).

Por lo tanto, la poblacién objeto de estudio fueron pacientes diagnosticados
de ELA, mayores de edad y con un nivel cognitivo adecuado, para alcanzar

los objetivos de la investigacion.

4.2.3. Seleccion y reclutamiento de los participantes

Segun Patton, los casos deben aportar la mayor riqueza de informacion
posible para su estudio en profundidad. Por lo tanto, la mayoria de los
participantes pertenecian a ARAELA (Asociacion Aragonesa de Esclerosis
Lateral Amiotrdfica), y otros de forma libre. Se trata de un muestreo de
conveniencia donde se busca obtener la mejor informacién en el menor

tiempo posible (17).

10



Para el reclutamiento de los participantes se utilizé el método de “bola de
nieve” comenzando con una persona que pertenecia a la asociacidon, que

facilitd el contacto con otros miembros (17).

En la metodologia cualitativa, se debe realizar una eleccién adecuada de los
participantes mas que considerar una muestra numerosa, ya que no se
pretende realizar una inferencia estadistica sino ser capaces de recoger una
informacién subjetiva. Para definir la poblacion participante, se establecio el

principio de “saturacién de datos” (15, 16, 17).

Segun este criterio, se continué anadiendo participantes a la poblacién de
estudio hasta que las respuestas se repitieron en cada nueva entrevista. La

poblacién de estudio la formaron diez enfermos de ELA (18).

4.2.4. Fuentes de informacion

Los datos se recogieron mediante una entrevista semiestructurada. Las
preguntas de la entrevista, aunque seguian un guion, fueron abiertas y en el
transcurso de la entrevista se pudieron introducir nuevos aspectos. Algunas
se realizaron en el domicilio del participante, otras en la Asociacién, y otras

de forma online, y tuvieron una duracidon aproximada de una hora.

La entrevista y los temas tratados se refirieron al periodo de tiempo desde el
diagnostico de la enfermedad hasta el momento actual. Los datos se

recogieron durante los meses de febrero, marzo y abril.

4.2.5. Analisis de los datos

Una vez realizadas las entrevistas en profundidad, se grabé en voz cada

entrevista, y posteriormente se transcribieron como material de trabajo.

Para el analisis de los testimonios, se localizaron los temas principales y
subtemas en base a los objetivos definidos. Se subrayd la informacién mas
relevante, y se comparo entre los diferentes participantes. Se anadieron citas

textuales, y se analizaron los datos para generar los resultados.

Se identificaron a los voluntarios como participante 1 (P1), participante 2

(P2)..., y asi sucesivamente.

11



4.2.6. Consideraciones éticas

El presente estudio siguidé en su planteamiento y realizacion las normas éticas

indicadas en la Declaracién de Helsinki y sus posteriores modificaciones (19).

Los datos recogidos se mantuvieron segregados de los datos identificativos,
con arreglo a lo establecido en la “Ley Organica 15/1999, de 23 de diciembre,
de Proteccién de Datos de Caracter Personal”, manteniendo en todo momento

las normas de buena practica clinica (20).

Se respetd la voluntariedad y confidencialidad de los participantes,
codificando las identidades para no poder ser identificados. Se solicitd el

permiso a ARAELA y la firma del consentimiento informado (Anexos 2 y 3).

Asi mismo, se solicitd evaluacion al Comité de Etica de Aragon (CEICA). Se
presentd una memoria de proyecto, que fue aprobada el 8 de marzo de 2023

mediante el Informe de Dictamen Favorable con C.I. PI23/067 (Anexo 1).

En cuanto al beneficio sobre los participantes, se considera que el balance
sera positivo. Tuvieron la oportunidad de expresarse y sentirse escuchados,
y s una manera de dar voz a problemas sociales, econdmicos y sanitarios,

para poder emprender una mejora.

4.2.7. Limitaciones del estudio

La credibilidad de una investigacién cualitativa se basa en la transferibilidad
y reflexividad. Es un procedimiento que trata la experiencia humana en su
complejidad, nunca se deja de encontrar informaciéon nueva y relevante, por

lo que no habria punto de saturacién como sefiala Denzin (21).

Segun Mayan, el investigador debe seguir indagando hasta que considere que
puede decir algo novedoso sobre el tema que esta tratando. Esto no serd
todo lo que tiene para decir, pero podra estimar terminada su investigacién

cuando logre plasmar algo relevante o problematizador (21).

El estado en el que se encuentra el paciente es una de las limitaciones para
concertar la cita para la entrevista, al igual que el tiempo del que disponen y

la necesidad de desplazamiento de los voluntarios.

12



5. RESULTADOS Y DISCUSION

Los temas y subtemas abordados que resultaron significativos en las
entrevistas de los participantes se encutran definidos en el Grafico 2. El

desarrollo de los resultados seguira este esquema de exposicion.

Emociones y Cémo influyen el Atencién Etapa final de la
actitud frente a aspecto econdémico, sanitaria enfermedad y
la enfermedad social, familiar y de actitud frente a

amigos (red de la muerte.
apoyo . .
Proceso emocional poyo) ¢Consideran
y sentimientos — de calidad
— desde el momento esa atencion?

del diagnéstico

hasta | tualidad.
asta la actualida Necesidad de

formacién y
Elementos que L personal
condicionan el cualificado para
l impacto abordar la
emocional. enfermedad.

Grafico 2. Agrupacién de temas y subtemas.

El estudio se realiz6 sobre diez participantes, de los cuales tres eran mujeres
y siete hombres. La media de edad de los participantes fue aproximadamente

50 ainos.

5.1. Emociones y actitud frente a la enfermedad.

Es muy importante la actitud que toman los pacientes a la hora de afrontar
la enfermedad. Una de las preguntas de la entrevista fue: équé vision tienes
de la enfermedad?, éicomo la definirias con tus propias palabras? Las
respuestas fueron muy similares, un numero elevado de participantes

respondieron que era “una enfermedad muy cruel”.

Algunos otros adjetivos que atribuyeron a la ELA fueron que es una
enfermedad “complicada, mala, infrahumana, una enfermedad fantasma,

muy agresiva, limitativa, frustrante, una apisonadora, lenta e inexorable”.

Tres de los participantes expresaron de forma similar sus impresiones y

sentimientos con respecto a la enfermedad:

“te va dejando encerrada en tu propio cuerpo” (P1),

13



“"tu mente se queda prisionera en tu cuerpo inerte” (P5),
“es estar encerrada en un cuerpo que no te hace caso” (P7).

Existe variabilidad en la intensidad con la que se vive la enfermedad y su

aceptacion:

“es lo peor que te puede pasar, sabes que es mortal y vas notando que

cada dia te mueres un poco y que el dia siguiente sera peor” (P4).

Al analizar las respuestas obtenidas, se comprende la diferente forma de
enfrentarse a la enfermedad y dificultades de la vida. Asi resultd sorprendente

el comentario de un participante varén que lo tomaba como “un reto”:

"que ella no se imponga a mi, sino que yo sea quien me imponga a ella”
(P9).

Una frase que me conmociondé fue: "Tener ELA es tener a la persona que
quieres a un milimetro de ti, y no poder tocarla, besarla o decirle un te

quiero”. Asi la definia el participante 5.

5.1.1. Proceso emocional y sentimientos desde el momento del

diagnostico hasta la actualidad.

El andlisis de los discursos de los participantes, mostré que existe una
relacién entre el tiempo de evolucion de la enfermedad desde el diagndstico
y los sentimientos y actitudes frente a la enfermedad. De esta forma, las
personas que son conocedoras de su enfermedad desde hace poco tiempo,
suelen afrontarla con miedo, resignacion, incertidumbre hacia lo desconocido

y hacia el futuro, y con los sentimientos a flor de piel.

La actitud y sentimientos a medida que evoluciona y progresa la enfermedad,

son comparados por uno de los participantes mediante dos similes:

"son unas escaleras descendentes, estas arriba, aun falta mucho para bajar,

y poco a poco vas descendiendo y te vas dando cuenta”,

“"es como el boxeo, ya tengo bastantes golpes y ya te cuesta levantarte un

poco de la lona” (P4).

14



Por otro lado, los participantes que llevan mas anos diagnosticados referian
gue estan optimistas, que lo tienen asumido, y que es cuestidon de tiempo y
adaptacion al continuo cambio. Se enfrentan a la enfermedad generalmente
desde un buen estado de animo, felices, y siempre desde el humor y las

ganas de vivir.

Coinciden la gran mayoria que es fundamental "vivir el aqui y el ahora”,
aunque muchos de ellos en el momento del diagndstico sus sentimientos eran
diferentes. A algunos les costé asumirlo, fue un golpe muy fuerte, y tuvieron
emociones de congoja, enfado e injusticia, y se mostraron reacios a creérselo.
Dos de ellos en cambio sintieron alivio al conocer el diagnéstico, ya que

llevaban tiempo sin saber lo que realmente les ocurria.

Por ualtimo, creo que es importante destacar ideas clave de algunos

participantes:

“eres la misma persona, la misma esencia, te diviertes igual, puedes dar

igual, puedes recibir” (P1),
"asumo lo que puedo hacer y disfruto de lo que puedo” (P9),
"gracias a la traqueotomia, ademas de tener vida, venci a la ELA” (P5).
5.1.2. Elementos que condicionan el impacto emocional

En este aspecto, hubo emociones muy diversas. Dos de ellos coincidieron en
que les afecta mucho ver a su familia sufrir (P7, P9); a otros dos participantes
por otro lado les reconforta sentir tanto carifio y entrega de la gente que les
rodea (P6, P10).

Dos participantes destacaron el impacto ante la pérdida de la voz, incluso uno

de ellos dijo:
"tus cuidadores tienen que aprender a leerte la mente practicamente” (P5).

A otro afectado le conmovia el hecho de depender de alguien, "no poder hacer
cosas y saber que ya no las vas a poder hacer” (P3), y ver morir a

companeros.

15



Finalmente, una Unica participante comentd que le impacta mirarse al espejo

y Ver su cuerpo cambiar:
"sientes vacio, no puedes acariciar, dar abrazos” (P1).

Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica tienen mayor riesgo de
suicidio, con un riesgo relativo de seis veces superior que en la poblacion
general. Mayormente se da en la etapa proxima al diagnéstico debido a la
sintomatologia invalidante, por eso es muy importante una prevencion precoz

efectiva evaluando la expresidon de desesperacidon (22).

5.2. Como influyen el aspecto econémico, social, familiar y de amigos

(red de apoyo).

Respecto a las ayudas econdmicas y sociales, los enfermos de ELA luchan por
que en cuanto se sepa el diagndstico, ya se reconozca un grado de
dependencia. La ELA es una enfermedad que avanza rapido, y reclaman que

tardan mucho tiempo en que una persona les valore.

Las ayudas son muy limitadas e insuficientes, la mayoria de pacientes no
pueden asumir todos los gastos que conlleva, entre otros fisioterapeutas,
cuidadores, logopedas, terapeutas ocupacionales... Cabe destacar la ayuda
que reciben de las asociaciones, que a través de un copago pueden
favorecerse de distintas sesiones de especialistas. También les ayudan con el
préstamo de recursos técnicos, teniendo en cuenta que son aparatos

indispensables y caros de asumir.

Todos los participantes insisten en que son pacientes que salen practicamente
gratis a la Seguridad Social, ya que los cuidados son en sus casas y pagados

por ellos. Definen a la ELA como una enfermedad de ricos y clasista.

El Gobierno aprobéd la Ley ELA el pasado mes de marzo de 2022, pero su
entrada en vigor ha sido bloqueada. Los enfermos de ELA no pueden afrontar
el coste econdmico de la enfermedad, por lo que con esta ley reclaman cuatro
puntos: que se reconozca el 33% de grado de discapacidad desde el
momento del diagndstico, la atencidn preferente para que cuenten con
recursos técnicos y humanos especializados, la posibilidad de acceder al bono

social eléctrico en casos que necesiten ventilacidn mecanica, y un servicio
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domiciliario que garantice la atencién fisioterapéutica y especializada las 24
horas del dia (23).

Considero importante destacar un mensaje final que aporté el participante 6:

"nosotros estamos pidiendo o reivindicando una vida digna. Como sociedad,
si permitimos que solamente una persona decida irse de este mundo porque
es una carga econdmica para su familia, tenemos un problema. Estamos
poniendo en duda el derecho mas importante de las personas, que es el

derecho a la vida, a una vida digna”.

Para que esto no ocurra debido a la falta de ayudas econdmicas o sociales,
es fundamental la correcta intervencion de trabajo social, para favorecer el
desarrollo de redes de apoyo, implicarse con profesionales de otras

disciplinas, y defender los intereses del paciente y su familia (24).

Relacionado con el aspecto familiar y de amigos, la mayoria se sienten
apoyados por ellos. Manifiestan el orgullo y agradecimiento por volcarse con
la ELA, aunque reconocen que el mundo no se para y la gente sigue teniendo
su vida. Con esta enfermedad se dan cuentan de quién realmente esta a su
lado, ya que, en algunos casos, ya sea por desconocimiento, porque no se
quieren implicar o porque no saben cémo afrontar la situacion, no muestran

ese apoyo tan necesario.

Ellos tratan de que los vean fuertes para que los de su alrededor no se
hundan, y coinciden en que es fundamental sentirse apoyados y queridos por
la gente que les rodea para poder afrontar la enfermedad de una mejor

forma.

5.3. Atencion sanitaria.

5.3.1. ¢Consideran de calidad esa atencion?

Generalmente todos los participantes consideran que el personal sanitario

cuenta con poca formacion especializada para abordar esta enfermedad.

Algunos manifiestan su desencanto con el trato que reciben por parte de los

profesionales, que deberian ser mas sensibles y empaticos; y otros estan
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contentos, dicen que son muy amables, atentos y abiertos, aunque todos

coinciden en la falta de preparacién.

Varios insisten en la necesidad de que se permita la presencia del cuidador o
familiar, ya que él conoce sus necesidades. Cada uno de los pacientes es

diferente, ninguno tiene la misma evolucion:
“lo que sirve para uno, puede no valer para otro”,

"la atencidn sanitaria es de calidad cuando te atiende personal cualificado y

con experiencia en ELA” (P5).

La Unidad de ELA de Aragdn fue creada hace un afio, y en ella trabaja un
equipo multidisciplinar que les ofrece un seguimiento y una continuidad de
cuidados por parte de todos los especialistas. Con esta unidad estan muy
contentos, aunque al ser relativamente nueva, necesitaria alguna

modificacion.

5.3.2. Necesidad de formacion y personal cualificado para abordar la

enfermedad.

Para ellos, la presencia de personal cualificado es de vital importancia.
Reclaman mas investigacién, conocimiento, formacion y sensibilizacién.
También la existencia de mas ayudas, como la preparacion de habitaciones

en algunas residencias, o pisos tutelados con enfermeras especialistas.

La presencia de una enfermera formada ademas en el centro de salud donde
haya algun paciente con ELA seria esencial, y también hacer hincapié en la

ensefanza de fisioterapia respiratoria y el uso del asistente de tos.

Creen que seria fundamental la coordinacién con alguna asociacién, y la

imparticion de charlas de enfermos a profesionales o estudiantes.

Gran cantidad de articulos cientificos coinciden en la necesidad de unos
equipos multidisciplinarios que aborden la ELA de una manera eficaz. Sus
objetivos son optimizar la atencion médica, facilitar la comunicacion entre los

miembros del equipo, y mejorar la calidad asistencial (25).
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5.4. Etapa final de la enfermedad y actitud frente a la muerte.

Esta es una pregunta muy personal y controvertida. Todos los participantes
hablaron abiertamente de este tema, y pude observar que hay diversidad de
respuestas ante la manera de afrontar el tramo final de la enfermedad vy la

muerte.

La mitad de participantes admitieron que no piensan en lo que esta por llegar,
tratan de disfrutar el presente y afrontan la enfermedad positivamente.
Algunos dicen estar preparados para el tramo final, pero en su gran mayoria

no.

“"Estoy preparado para recuperarme, no para el tramo final de la
enfermedad” (P3).

La mayoria de participantes, respondieron que no le tienen miedo a la
muerte, que no les asusta ya que es algo natural, estan preparados y asumen

la vida como viene.

“"Esta enfermedad te pone cara a cara con la muerte, la vida nos ha dado

una prorroga, y el tiempo que esté aqui, que merezca la pena” (P6).

Otros en cambio tenian muchas ganas de vivir, se sentian con fuerzas para
vivir muchos afios mas, y no les apetece morir, les da miedo o rabia dejar de

existir ya que es dejar de sentir.

Tres de los participantes manifestaron que no se quieren realizar la
traqueotomia porque no quieren sufrir. También reconocen que hasta que no

llegue ese momento, no sabran realmente lo que decidiran.

Las decisiones de los pacientes con respecto a las intervenciones al final de
la vida, deben ser respetadas por los profesionales siempre que sean legales.
El abordaje desde etapas tempranas se realiza debido a que el paciente puede
encontrarse incapacitado para dar su consentimiento informado con el avance
de la enfermedad, y porque puede presentar cierto grado de deterioro

cognitivo (22).
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La Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia en Espana entrd en vigor el
25 de junio de 2021. Este manejo clinico debe ir dirigido a maximizar la
calidad de vida paliando la angustia fisica, psicosocial y existencial. No
abandonar, ponerse al servicio del otro, conocer su voluntad, y ayudarlos a

no sufrir es el deber que tenemos como profesionales (22, 26, 27).
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7. CONCLUSIONES

La Esclerosis Lateral Amiotréfica es una enfermedad que afecta a un
numero reducido de personas, pero no por ello hay que privarles de
una vida digna. Se ha dado visibilidad a los problemas a los que se
enfrentan estos pacientes, y los escasos recursos tanto econdmicos,
sociales como sanitarios que tienen a su alcance.

Es fundamental abordar la ELA desde una perspectiva psicosocial, no
perder de vista los sentimientos que tienen estos pacientes, y desde el
trabajo de un equipo multidisciplinar, ayudar y fomentar las ayudas y
el cuidado profesional de calidad. Los sentimientos y la forma de
asumir y vivir la enfermedad esta relacionado principalmente por la
actitud de la red de apoyo. Este factor es el mas valorado por las
personas con ELA consultadas.

La personalidad es otro factor que influye en la manera de afrontar la
enfermedad. En general, todos coinciden en que el humor y la
conservacion de un buen estado de animo son necesarios para la
adaptacion al cambio.

La formacion de los profesionales sanitarios sobre los cuidados de la
ELA, es una reivindicacién de todos ellos que debe ser tenida en cuenta

por los docentes y gestores de la sanidad.
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9. ANEXOS

ANEXO 1
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Diia. Maria Gonzalez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragan (CEICA)

CERTIFICA

12, Que el CEIC Aragdn (CEICA) en su reunidn del dia 08/03/2023, Acta N° 05/2023 ha evaluado la propuesta del
Trabajo:

Titulo: Estudio cualitativo de los pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrafica, sobre sus expectativas,
sentimientos y necesidad de cuidados ante la enfermedad.

Alumna: Claudia Adelantado Berges
Tutora: Maria Teresa Fernandez Rodrigo

Version protocolo: V 2.0 de 27/02/2023
Version documento de informacién y consentimiento: V 2.0 de 28/02/2023

20, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y los
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- El Tutor/Director garantiza |a confidencialidad de la informacidn, la obtencién de los consentimientos informados
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ANEXO 2

AUTORIZACION DEL RESPONSAELE DE LA ASOCIACION ARAELA

D./Dfia. Jorge Murillo Seral, presidente de la asodiacion ARAELA, con DNINIF
177630038, AUTORIZO a:

D./Dfia. Claudia Adelantado Berges, con DNINIF 25201725G, a la realizacion
de entrevistas a enfermos de ELA, de forma voluntaria y con su consentimiento

informado, en las instalaciones de la Asodacion Aragonesa de Esclerosis
Lateral Amiotrdfica.

En Zaragoza, a 10 de febrero de 2023.

Firma del responsable Firma del entrevistador
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Autorizacion del responsable de la asociacion ARAELA.
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ANEXO 3

DOCUMENTO DE INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

I‘Fm;?'fﬂudm cualitativo de los pacienies con Esderosis Lateral Amiotrdfica, sobre sus expeclalivas, sentimiantos y
nacasidad de cuidados ante la enfermedad™

Responsable: Universidad de Zaragoza

Director/a Tutorfa: Maria Teresa Ferndndez Rodrigo.  correo: mallefen@unizar.es

Alumnola Investigadorfa: Claudia Adelantado Barges. Tino: 622147698  comeo: TATT4T@unizar.es

Centro: Facullad de Ciendias de la Salud, Universadad de Zaragaza.

1. Intreduccion:

Mos dirgimos a usted para sdlicitar su pafticipacidn en un trabao académico yio de investligacion académica que
eslamos realizando en la Facultad de Ciendias de la Salud, de la Universidad de Zaragoza.
Su participacion es voluntana, parm es imporanie para oblenar d conocimientlo que nacasitamos.
Este proyecio ha sido aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion de la Comunidad Autdnoma de Aragdn
(CEICA)
Antes de lomar una decisidn le padimos que:

- lea esle documanlo entara,

- entianda la informacidn que contiensa,

- haga todas las pregunias que considera necesarias,

- lome una decisidn meditada

- firme &l consentimianto informado, si finalmentle desea paricipar.
Si decide participar se le entregard una copia de esla hoja y del documenio de consentimienio firmado. Por favar,
consérvelo por si o necesitara en un futuro.

2. ;Por qué se le pide participar?

En esta investigacon nos proponemos analizar qué faclores econdmicos, socales, familiares, de alencidn sanitaria, o
de personalidad influyen en los pacientes que padecen ELA.

Los enfermos de ELA tienen que enfrentarse a una enfermedad degenerativa que fisicamente requiere de muchos
cuidados y adaplacidn, pero también los efeclos sobre su estado emocional y sentimienios deben ser lenidos en

cusnla por los profesionales sanitarios.

Para ello precisamos la parlicipacion de personas con Esclerosis Lateral Amiolndfica, mayores de edad, con estado
cognitivo adecuado para responder a una entrevista.

Si Ud. cumple estas espedficaciones su parlicipacion es importanie para nosotros. En el estudio estd previsio que
panticipan un total de 10 personas.
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3. ;Cual es el objeto de este estudio

El objelivo dal estudio es conocer las diferentes formas de aceptacidn y manejp de la enfermedad. Es una
investigacion an la que, por madio de entrevistas a 10 padenles, se realizard una comparativa y se extraerdn
conclusiones para wentificar cudles son bos faclores modificables sobre los que podemos nlervenic en la atencian
comao enfamens.

4. ;Qué tengo que hacer si decido participar?

En caso de decdir participar en d estudio, la persona voluntaria se somelerd a una entrevista de una duracian
aproximada de entre 30 minulos y una hora, adaptado siempre el tempo al paciente. Se acordard con la persona una
visila (presendial o en su defeclo, si reside fuera de Zaragoza, por videollamada), quedando a disposicion de
voluntano en cuanto a fecha y horaro. El lugar elegido seria en un prncipio ARAELA (Asodacidn Aragonesa de
Esclerosis Lateral Amiotrdfica), pero si por motivos de salud o personales no puede desplazarse, se valorarian otros
escananos como el domiclio personal.

En ningin caso se revisard su histoda clinica ni cualquier otro dalo ajeno a la entrevista realizada con el pacenia.

Si usted accede a parficipar lendra que firmar & consentimienio infformado que le presentamos al final de este
documanta.

5. ;Qué riesgos o molestias supone?

Al tratarse dnicamente de un estudio cualitativo basado en entrevistas parsonales, no se conlempla ningdn riesgo
para la salud Cabe destacar que puede ocasionar alguna molestia al paricipania, debido a la necesidad de
desplazamiento y la inversidn de su fempo para Bevar a cabo dicha entrevista. Siempre s& lendrd en cuenta &
bienestar dal voluntario y se adaptard a sus necesdades.

6. ;Obtendré algin beneficio por mi participacion?

Al tratarse de un estudio de investigacion onentado a generar conocimienio no es probable que oblanga ningdn
benaficio econdmico pero, con su participacion, usted contribuird al avance centifico y al beneficio socal.

Usted no recibird ninguna compensacion econdmica por su participacian.

En caso de que la participacidn pueda suponer gastos al voluntario por desplazamientos, serdn reembolsados por
panea del investigador prncipal.

7. :Como se van a tratar mis datos personales?

Esle proyecio cumpla con la Legislacidn rdacionada con la proleccion de dalos, an particular el Reglamento Ganeral
de Proleccidn de Datos de la Unidn Europea (Reglamenio UE 2016679, de 27 de abril) v la Ley Orgdnica 32018, de
5 de dicembre, de Proleccidon de Dalos Personales y Garanlias de los Derechos Digitales. Tambiéén con loda la
nomativa de élica an la investigacdn vy, si es el caso, del tralamienio de datos de la investigacian en salud e
invastigacion biomédica. El proyecio estd aulonzado por la Universidad de Zaragoza. A conlinuacion, le indicamos
brevemente cdmo tralaremos sus dalos parsonales:

Informacion basica sobre proteccion de datos.
Responsable del tratamiento: Universidad de Zaragaza
Responsable interno: Maria Teresa Femandez Rodrigo (Direcior-Tulor)
Encargado interno: Claudia Adelantado Berges (Alumnaofa)
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Finalidad: Sus datos paersonales serdn tralados exclusivamenle para el estudio al que hace referencia esie
documento. El tratamiento de sus datos parsonales se realizard dtilizando técnicas para mantener su anonimato
mediante el uso da codigos aleatonos, con el fin de que su identidad parsonal quede completamanta oculla durante el
proceso de invastigacion.

Legitimacion: El tratamianio da los datos de este estudio queda legitimado por su consantimianto a parnicipar,
Destinatarios: No sa cedardn dalbs a tarceros salvo obligacion legal.

Duracién: Los dalos parsonales serdn destruidos una vez se haya cumplido con la finalidad parala que se recabaron
y para las posibles revisiones o delerminacion de responsabilidades. Los resultados objeto de explotacion, ya
complatamente anonimizados v sin datos parsonales, podran ser consarvados para su posible reutiizacikdn an otros
trabajos da investigacion. A parir de los resullados de la investigacion, se podran alaborar comunicaciones cintificas
para ser presaniadas en congresos o revistas cientificas, pero se hardn siempre con dalos agrupados y nunca se
divulgara nada que le puada identificar.

Derechos: Podra gjercer sus derechos de acceso, rectificacion, supresidn y porabilidad de sus datos, de limitacidn y
oposicidn a su tralamiento, de conformidad con b dispuesto en el Reglamento General de Proleccidn de Dalos
(RGPD)ante ella Responsable internc de este estudio, cuyos datos de contaclo figuran an el ancabezamienio de
aste documents, o didgiendo un comeo elecirdnico al Delegadofa de Proleccidn de Datos de la Universidad de
Zaragoza (dpd@unizar.es). Sino viera alendida su pelickhin podrd dirgirse en reclamacion a la Agencia Espafola de
Proteccion de Dalos (hitpsfwww.aepd.es). Podrd consultar informacidn adicional sobre proteccion de datos an la
Universidad de Zaragoza en la direccidn: https:/fprotecciondatos unizar.es/

B. ;Quién financia esta investigacicn?
Estle proyeclo no tiene financiacion.

9. ;S5e me informara de los resultados de lainvestigacion?
Al tralarse de un TFG, es improbable que e informe de los resultados dal prayecla.

10. ; Puedo cambiar de opinién?

Su paricipacin es totalmente voluntada: puede decidic libremante no paricipar sin que eso influya an su practica
habitual ni enga para Ud. ninguna otra reparcusidn que pudiera serle desfavorable.

Puada decidir no parlicipar o retirarse del estudio an cualquier momento sin taner que dar explicaciones: baslard con
que le manifieste su intencian al Investigador/a,

11.  Qué pasa sime surge alguna duda durante mi participacién?

En la primara pagina de este documento estan recogidos los nombres vy datos de conacto da los invesligadores que
panicipan an asle esludio o prayecis, Puade dirigirse a uno de allos en caso de que le sura cualquier duda sobra su
paricipacion,

Muchas gracias por su atencién.
Sifinalmente desea participar le rogamos que firme el documento de consentimiente que se adjunta.
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacién: TFG * Estudio cualitalivo de los pacientes con Esderosis Laleral Amiotrdfica, sobre sus
axpeclalivas, senlimienios y necasidad de cudados ante la enfermadad™.

Yo, {nombre y apsliidos delide la panticipants)

# He kidola hoja de informacikin que s& me ha entregado.

7 He podido hacer preguntas sobre &l estudio y he redbido suficiente infarmacion sobre el mismo.
7 He hablado con: Claudia Addantado Berges (investigador/a)

7 Comprendo que mi paticipacidn es voluntana.

# Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1) cuando quiera
2) sin ener que dar explicaciones
3) sin que esto tanga ninguna repancusion para mi

¥, an consecusancia,

Presto libremente mi consentimiento para participar en este estudio y doy mi consentimiento para el acceso
y utilizacion de mis datos conforme se estipula en la hoja de informacion que se me ha entregado.

He recibido una copia de esle Consantimiento Informado.

Firma delide la panicipante:

Fecha:

Firma del investigador/a: K\
Facha:

NOTA: Sien &l estiudio paricipan menores deberd adaptarss & docurnenio a fin de que conslen bs nombres y apelidos del padre, de & madre y
del menar. B conssnirmesnio debeardn frmarlo tanto & padre coma ka madre

v.2.0 de 28/02/2023
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ANEXO 4

PREGUNTAS ENTREVISTA

En primer lugar, me gustaria agradecerte tu participacion en este proyecto.
+Como estas, como te encuentras? ; Como es tu dia a dia?

Me gustaria saber, ;qué visidn tienes de la enfermedad?, ;como la definirias?

+Como afrontaste el momento del diagnoéstico, qué emociones sentiste?

&Han cambiado esos sentimientos a dia de hoy, con respecto al momento en el
que te diagnosticaron ELA? (Proceso emocional que has llevado a cabo).

+Recibes algln tipo de ayuda econdmica? ;Lo consideras suficiente/apropiado?
& Tienes ayuda social?

+Consideras de calidad la atencién sanitaria? ; Como podriamos los enfermeros
cambiar esas deficiencias si las hay? ;Crees que seria necesario personal
enfermero cualificado para abordar esta enfermedad?

& Te sientes apoyado por tus familiares y amigos?

+Qué es lo gue méas impacto emocional te genera?

+Crees que estas preparado para afrontar el tramo final de la enfermedad? ;Te

da miedo la muerte?

Preguntas de la entrevista.
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