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RESUMEN

El proceso asistencial en pacientes diagnosticados de enfermedades neurol6-
gicas en fases no agudas esté disperso en el tiempo y en él intervienen diversos
niveles asistenciales y diversos profesionales. En algunas enfermedades como la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) el proceso comienza en un momento dado
y puede acabar poco tiempo después o bien prolongarse durante afios, hasta la
muerte del individuo.

El caso que se presenta trata de dar una vision de la evolucion rapida de esta
enfermedad, y la necesidad de apoyo social a la persona y a la familia, asi como
la coordinaciéon con otros profesionales y redes de la comunidad.

Palabras clave: Esclerosis Lateral Amiotréfica.. Apoyo psicosocial. Coordina-
cidn Multidisciplinar.

INTRODUCCION

La ELA es una enfermedad degenerativa de la neurona motora que afecta tanto
a la motoneurona superior como a la inferior. Inicialmente se manifiesta en forma
de pérdida de fuerza en las extremidades distales, aunque la aparicion de disfagia
o disartria pueden ser los primeros sintomas en caso de afeccién bulbar primaria.
La supervivencia media es de 2 a 5 afios desde el diagndstico y la principal causa
de muerte es el fallo respiratorio

Se presenta el caso de un paciente de 67afios de edad diagnosticado de es-
clerosis lateral Amiotroéfica , valorado y en seguimiento durante el afio que duré
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su enfermedad. Una fuerte red de apoyo es tan importante para las personas
que cuidan a las personas con ELA, como para los propios enfermos. También el
elemento mas importante del cuidado para las personas con ELA es la multidisci-
plinaridad de la atencion que abarque todas las esferas biopsicosociales.

PRESENTACION

Varén de 67 afios de edad, jubilado del sector servicios, convive con su esposa
y tienen dos hijos casados y 4 nietos.

Su esposa, cuidadora principal tiene 64 afios es auxiliar de enfermeria y ha
trabajado en una residencia de ancianos. Esta diagnosticada de sindrome depre-
sivo, deterioro de la circulaciéon en MMII(miembros inferiores) y poliartrosis. Par-
ticipa en los aspectos relacionados con su enfermedad y la de su marido, padece
ademas dificultad para conciliar el suefio e interrupciones en el mismo.

Asume el rol de cuidadora pero tiene dificultad para aceptar la enfermedad.
Manifiesta el problema que tiene para salir a la calle con él, ya que le resulta im-
posible bajar las escaleras, tiene posibilidad de adaptar la vivienda en un bajo de
su propiedad, teniendo dificultades econémicas para asumir los gastos. Se siente
apoyada por sus hijos.

-Antecedentes del paciente-

Diagnosticado de dislipemia, cardiopatia isquémica, insuficiencia aortica leve
moderada, glucemia basal alterada, autbnomo en actividades de la vida diaria y
con un buen manejo del régimen terapéutico, con apoyo de su red familiar y con
buenas relaciones con su entorno.

En Enero de 2006, el paciente acude a su médico de familia por dolor en ca-
dera izquierda que le produce una inestabilidad al caminar. Tras exploracion radio-
loégica, se le diagnostica coxartrosis el 20 de febrero de 2006.

Al no encontrar mejoria en Marzo de 2006 asiste a su médico, el cual le deriva
a consulta de Cardiovascular para descartar claudicacion intermitente.

No encontrando mejoria con el tratamiento, en abril de 2006 se presenta en
urgencias y es derivado a traumatologia.

En Junio de 2006 encontrandose el paciente en Sevilla acude a urgencias y es
diagnosticado de debilidad muscular secundaria a Fluvastatina, sin poder descar-
tarse enfermedad de la neurona motora en fase inicial, se mantiene en estudio
hasta Agosto, momento en que se le deriva a consulta de rehabilitacion.

En diciembre su esposa (cuidadora principal) solicita ayuda e informacion a la
trabajadora social del centro de salud. Se realiza valoracion social que permite
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estimar cuales son las necesidades y/o problemas, valorando entre otras las habi-
lidades del paciente, los recursos con que cuenta tanto materiales como persona-
les y/o emocionales, el apoyo social del que dispone y el que percibe, los recursos
socio sanitarios existentes en el entorno que reside, entre otros aspectos.

El trabajador social aporta la valoracion social a la valoraciéon integral. Esta
ultima valoracion es pues realizada por el equipo de profesionales que atiende
al paciente y cuidadora (médico, enfermeria, trabajadora social) y se realiza con
metodologia e instrumentos propios de cada disciplina (Gordon, escala de Zarit,
escala de valoracion social...)

Los resultados de la valoraciéon integral nos aporta que el paciente conoce su
proceso y utiliza de forma adecuada los dispositivos y medicacion necesarios, si-
gue las indicaciones de su médico y enfermera.

Ex fumador desde hace 10 afos, dificultad respiratoria en esfuerzos modera-
dos. Tiene apetito, sin problemas gastrointestinales, buena ingesta de liquidos.
Sin alteracion de la eliminacion vesical. Estrefiimiento que palia con tratamiento
de lactitol. Deterioro importante de la deambulacion, ya que para caminar precisa
muletas y férula antiequinos y aun asi necesita ayuda y supervisién, no obstante
mantiene fuerza en MMII, . Barthel- 55-. Glucemia, frecuencia cardiaca y tension
arterial controladas.

Consciente, orientado, conversacion coherente, sin alteraciones sensopercep-
tivas de interés. Siempre se ha considerado una persona activa y trabajadora y
espera mejorar con el tratamiento.

Sin riesgo de asfixia y aspiracion. No refiere alergias.
Piel integra, Escala de Braden: 13.
Escala de riesgo de caidas multiples: 8

Vive en su propio domicilio. Vivienda de dos plantas y un bajo, viven en la pri-
mera planta y hay un tramo de escalera que le dificulta la salida a la calle.

Ingresos econdémicos provienen de pension de jubilacion del paciente. Conyu-
ge no percibe ingresos.

Convive con su esposa, tienen dos hijos casados que residen en el nucleo ur-
bano y en sus propios domicilios.

Cényuge cuidadora principal, presta todos los cuidados que necesita y el pa-
ciente y esta dispuesta a asumirlos en futuro, siempre que pueda, tanto en las
ABVD(actividades basicas de la vida diaria) como en las instrumentales y avan-
zadas.

Existe fragilidad del apoyo por dificultada en la compresién del proceso de
enfermedad, no aceptacion y signos de agotamientos emocional.
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Hay consistencia del apoyo familiar y no existe riesgo de claudicacion de cuidados.

Ha tenido el rol de cabeza de familia, se describe como un hombre de fuerte
caracter y sus decisiones se han aceptado tanto por parte de su esposa como de
sus hijos. Buenas relaciones con ex comparieros de trabajo, vecinos y amigos. En
este momento se siente cuidado y apoyado totalmente por toda la familia, aunque
a todos les cuesta asumir la enfermedad. Su dependencia le impide la realizacién
de actividades recreativas, como paseatr...

Manifiesta ser creyente, no practicante. Su mayor preocupacion es la mejoria
de su proceso y recuperar su vida anterior.

Escala Socio familiar: 15, riesgo social.

Entre las potencialidades de la familia se encuentra su red de apoyo social
(familiares y amigos).

DIAGNOSTICOS SOCIALES

Problemas de vivienda Z259.0

Problemas con el estar enfermo Z75

Problemas con la conducta del conyuge Z63

Incapacidad /minusvalia social Z73.4

Se inicia Plan de intervencion, centrada principalmente en:

< Informacion y valoracion.

 Tratamiento social y/o orientaciéon familiar.

= Soporte psicosocial.

e Coordinacion interdisciplinar (equipo de salud)e interinstitucional (servicios
sociales, vivienda, centro base...)

= Apoyo y acompafiamiento.

En un primer momento y tras la valoracion se informa a cuidadora sobre el

apoyo formal, adaptabilidad de la vivienda y solicitud para iniciar reconocimiento
de minusvalia.

Se deriva:

e Para la inclusidon del paciente en el programa de gestion de casos a enfer-
meria de enlace.

= A servicios sociales para apoyo servicio ayuda a domicilio municipal mien-
tras solicita y resuelve dependencia.

e A programa de rehabilitacion de viviendas para adaptacion funcional de la
vivienda ( utilizacion de la planta baja)
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Se mantiene el contacto continuado con la cuidadora durante el proceso.

Se incluye a la cuidadora en el programa de cuidadores de grandes discapaci-
tados y se deriva para la gestion de recetas a través de un programa propio del
centro que agiliza la obtencidon recetas por parte de las cuidadoras. Se le oferta
asistencia al taller de cuidadoras para apoyo emocional y adquisiciéon de conoci-
mientos tedrico practicos en la atencidon a su marido.

Se mantiene en seguimiento por su médico, enfermera comunitaria, Enferme-
ria de enlace y trabajadora social.

En marzo el paciente es citado para valoracion de minusvalia en el centro base.
Coordinacion con enfermeria de enlace ambulancia programada para el traslado
hasta el centro base.

En junio el paciente acude a Hospital Carlos Haya donde el neurdlogo diagnos-
tica Neuropatia diabética, comenzando tratamiento con antidiabéticos orales, re-
comendandole mayor control de glucemias, que su enfermera realiza en domicilio
semanalmente junto a educaciéon diabetolégica.

En Agosto, es valorado para la dependencia. El estado del paciente empeora no
pudiendo permanecer en pie con ayuda, hace vida cama/ sillon. Empieza a estar
incapacitado para las ABVD. Se le apoya en su domicilio con material ortoprotesi-
co: cojin antiescaras e incorporador de planos

Un mes mas tarde el paciente refiere mayor afectacion en MMSS (miembros
superiores). Continua en estudio por parte de neurologia. El estado de sobrecarga
de su cuidadora aumenta, por lo que se la convence para la asistencia al encuen-
tro de cuidadores que tiene lugar en noviembre , al que asiste. Este encuentro
de cuidadores se realiza de forma anual a nivel local organizado por la comisién
sociosanitaria (salud-servicios sociales- Asociaciones)y en él se realizan diversas
actividades formativas, recreativas y de apoyo a las cuidadoras.

El paciente comienza a tener dificultad respiratoria en pequefios esfuerzos, di-
ficultad al toser. Enfermera entrena a €l y su cuidadora en ejercicios respiratorios
sencillos.

En este mes el paciente presenta inmovilidad en cama con enrojecimiento en
zona sacra, y erosiones en la espalda . El paciente es ya dependiente para todas
las actividades de la vida diaria . Apoyo con nuevos recursos ortoprotesicos: col-
chén antiescaras y cama eléctrica articulada.

En diciembre el paciente presenta cambios en el tono de la voz (disfonia) y
dificultad para la articulacion de la palabra (disartria).

En enero de 2008 el paciente es visto por el equipo de urgencias en domicilio
por fiebre, tos vy dificultad en la eliminacion de secreciones. El estado general del
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paciente empeora rapida y progresivamente en los dias siguientes. Y dias mas
tarde su cuidadora nos comunica el fallecimiento de su esposo. Segun relata en
un acceso de tos quedod inconsciente con fallo respiratorio

Se realiz6 visita de apoyo a la cuidadora en el duelo, fomentando la expresién
de sentimientos acerca de la pérdida, escuchando las expresiones de duelo y ayu-
dando a identificar estrategias personales de resolucién de la pérdida.

En dias posteriores se gestiono la retirada del material ortoprotésico del do-
micilio.

A los seis meses se realiza contacto con la cuidadora para seguimiento de su
proceso de duelo.

RESUMEN INTERVENCIONES

Suministrar informacion. Dar explicaciones.

. . . L. Instrucciones y explicaciones verbales
Proporcionar asesoramiento / orientacion.

Acuerdos con relacion a los problemas

Negociar planteados.

Ayudar a acceder a recursos que resultan

Prestar asistencia practica dificultosos.

Infundir &nimos de forma positiva. Ayudar a

Dar animo y seguridad aceptar la enfermedad.

Actuar de receptores de pensamientos y
Contener la ansiedad sentimientos para ayudar a que éstos sean
mas controlables. Empatizar y escucha activa

Asegurar que distintas partes (cuidadora
Mediar / facilitar e hijos) se comuniquen entre si, buscando
acuerdos aceptables para todos.

DISCUSION

Esta enfermedad neuroldégica produce en este paciente una incapacidad de
evolucion rapida que generdé una demanda de recursos sociales, ademas de sani-
tarios , en consecuencia con el nivel de dependencia. Esto conlleva una variabili-
dad en el plan de intervencion en funcion de las necesidades de apoyo ocasiona-
das por el avance de la patologia.

EL cuidado del paciente supuso para la cuidadora trabajo fisico, interrupciones
en el suefio, cambios en la relacién con su entorno, problemas econémicos y difi-
cultades de comunicacion.
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La cuidadora sufria importantes carencias, que iban ademas en aumento, se-
gun las necesidades de atencion del enfermo. Entre esas carencias, se incluyen la
falta de contacto con parientes y amigos, dificultades en las relaciones humanas,
la tensiéon causada por la imprevisibilidad de la ELA y también problemas econ6-
micos.

Nuestras actuaciones como equipo de salud, consideramos que han mejorado
la efectividad en la atencion recibida, mejorando en consecuencia la seguridad del
paciente , asi como su calidad de vida. Ha mejorado y facilitado la comunicacion
e informacién y aumentando los indices de satisfaccion, favoreciendo el cuidado
y la descarga de la cuidadora.

Las enormes consecuencias de la pérdida de autonomia e incapacidad de estas
dolencias obligan a una coordinacion aprovechando todos los recursos para obte-
ner una mayor calidad en la atencion del paciente y su cuidadora.

La intervencion social de ayuda en el caso descrito, no se reduce a la ayuda re-
lacional o no solo definida en terminos de carencia o necesidades sino acompafar
a la persona y a la familia para ayudar a vivir, hasta donde la vida llegue.
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