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Guia de cuidados para la ELA

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) ha captado la atenciéon de médicos y cientificos desde su
identificacion a finales del siglo XIX. En 1869, el neurélogo francés Jean-Martin Charcot fue el pri-
mero en describir esta enfermedad, que mas tarde se conoceria como ELA, al estudiar la dege-
neracién de las neuronas motoras en pacientes. Su trabajo sentd las bases para una comprension
mas profunda de esta patologia y sus efectos devastadores en el sistema nervioso.

A lo largo de los afios, se han realizado importantes avances en la investigacion y diagndstico de
la ELA. En la década de 1930, el famoso jugador de béisbol Lou Gehrig, al ser diagnosticado con
la enfermedad, atrajo la atencidn publica hacia esta condicién. Su lucha y eventual fallecimiento
en 1941 llevaron a un aumento en la concienciacién y la busqueda de tratamientos. Desde enton-
ces, la ELA ha sido objeto de numerosos estudios que han tratado de desentranar sus causasy
desarrollar terapias efectivas.

En el siglo XXI, la investigacién sobre la ELA ha avanzado considerablemente. Se han identifica-
do algunos de los genes asociados con la forma familiar de la enfermedad, y se han explorado
diversos enfoques terapéuticos, aunque aldn no existe una cura definitiva. A pesar de los retos,
la historia de la ELA demuestra la importancia de la investigaciéon y la necesidad de apoyo para
guienes viven con esta condicidn, asi como para sus familias. La comprensién y el cuidado de la
ELA contindan evolucionando, resaltando la relevancia de la educacidn y la sensibilizaciéon sobre
esta enfermedad.

Enfermero en adELA

Neurdloga en adELA
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Guia de cuidados para la ELA - ;Qué es la ELA?

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las
células nerviosas encargadas de controlar los musculos del cuerpo. Estas células, llamadas neu-
ronas motoras, se encuentran en el cerebro y en la médula espinal. Con el tiempo, la ELA
provoca la degeneracién y muerte de estas neuronas, lo que lleva a una pérdida progresiva de
la fuerza muscular y, eventualmente, a la paralisis.

La ELA se manifiesta inicialmente con debilidad muscular, dificultad para hablar y problemas
para tragar. A medida que avanza, puede afectar la capacidad para moverse, respirar y realizar
actividades diarias. Aunque la enfermedad puede presentarse en cualquier persona, es mas co-
mun en adultos mayores y afecta a mas hombres que mujeres.

Los médicos no han identificado una causa clara de la ELA, aungue se han estudiado factores
genéticos y ambientales que pueden contribuir a su desarrollo. Existen dos formas de la enfer-
medad: la forma esporadica, que no tiene antecedentes familiares, y la forma familiar, que se
hereda de generacién en generacion.

El diagndstico de la ELA se basa en sintomas clinicos y pruebas especificas, como estudios de
conduccién nerviosa y resonancias magnéticas. Aunque no hay cura para la enfermedad, existen
tratamientos que pueden ayudar a controlar los sintomas y mejorar la calidad de vida de los pa-
cientes. La atencion multidisciplinaria —que incluye fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional y
apoyo emocional- es esencial para brindar el mejor cuidado posible a quienes padecen ELA.
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Tipos de ELA

Existen dos variantes de ELA:

1. ELA esporadica

» Descripcion: es la forma mas comun, representando aproximadamente el 90-95% de los

casos. No tiene un patréon familiar conocido.
» Caracteristicas: puede aparecer en cualquier persona, generalmente entre los 40y 70

anos.

2. ELA genética o familiar

» Descripcion: representa alrededor del 5-10% de los casos y se hereda genéticamente.
» Caracteristicas: puede ser causada por mutaciones en genes especificos, como el SOD],

CO9orf72, entre otros. Suele aparecer a una edad mas temprana que la forma esporadica.




Guia de cuidados para la ELA - Formas de expresion

La ELA presenta diversas formas de expresiéon y fenotipos que afectan la manera en que se ma-
nifiestan los sintomas y la progresién de la enfermedad.

Descripcidn: afecta principalmente los musculos que controlan el habla, la degluciény

la respiracion.
Caracteristicas: los sintomas iniciales pueden incluir dificultad para hablar o tragar.

Descripcién: afecta principalmente los musculos de las extremidades.
Caracteristicas: los sintomas iniciales pueden incluir debilidad en las manos o pies.

Clasificacion segun los fenotipos de presentacion:

El fenotipo bulbar se caracteriza por la afectacién de las neuronas motoras en el bulbo raquideo,
gue controlan los musculos responsables de la deglucidén, el habla y la expresién facial.

Disartria: dificultad para articular palabras, resultando en un habla ininteligible o entre-

cortada.
Disfagia: problemas para tragar, lo que puede llevar a riesgos de atragantamiento y as-

piracion.
Cambios faciales: puede presentarse debilidad en los musculos faciales, lo que causa

caidas en las mejillas y dificultad para sonreir o cerrar los ojos.

Intervenciones logopédicas para manejar la disartria y la disfagia.
Adaptaciones en la dieta para asegurar la seguridad durante la alimentacion.

El fenotipo pseudobulbar implica la disfuncién de las vias neuronales que conectan la corteza
cerebral con los nuUcleos motores bulbares, lo que resulta en un control motor anormal.

Labilidad emocional: emociones desproporcionadas o incontrolables, como risas o Illan-

tos inapropiados.
Dificultades de comunicacién: alteraciones en la capacidad de iniciar o mantener una

conversacion de forma efectiva.
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Guia de cuidados para la ELA - Formas de expresion

Déficit en la deglucidn: similar al fenotipo bulbar, pero a menudo con un patrén mas

variable de presentacion.

Intervenciones para regular la emocién y mejorar la comunicacion.
Tratamiento con medicamentos para controlar la labilidad emocional, si es necesario.

Este fenotipo puede mostrar un patrén atipico que afecta tanto la funcién bulbar como la fun-
cién facial, con signos de afectacién neuropatica.

Debilidad facial progresiva: afectacién mas profunda de la musculatura facial, lo que
puede provocar asimetria o dificultad significativa para cerrar los ojos y controlar la ex-

presion facial.
Dificultades en la deglucién y el habla: similar a otros fenotipos bulbares, pero con di-

ferencias significativas en la presentacidn, que pueden incluir patrones de debilidad
inusuales y cambios en la textura muscular de la cara.

Estrategias logopédicas especificas para afrontar las dificultades de hablary tragar.
Evaluaciones periddicas para monitorizar la progresion y ajustar el manegjo.

Este fenotipo se caracteriza por la debilidad de los mUsculos respiratorios como sintoma inicial,
antes de que se manifiesten otros sintomas motores tipicos de la ELA.

Dificultad respiratoria: problemas con la respiracién durante el esfuerzo fisico o reposo.
Puede presentarse hipoventilaciéon nocturna y dificultad para respirar al realizar activi-

dades cotidianas.
Fatiga generalizada: el paciente puede experimentar un aumento de la fatiga, especial-

mente durante la actividad fisica o conversaciones prolongadas.

Monitoreo regular de la funcién pulmonary la oxigenacion.
Uso de dispositivos de asistencia respiratoria, como ventiladores no invasivos, si es

necesario.
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¢Como se diagnostica?

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad que afecta a miles de personas en todo
el mundo. Un diagndstico temprano puede cambiar la vida de quienes sufren esta afecciéon. Es
importante conocer como se diagnostica la ELA para buscar ayuda a tiempo y mejorar la calidad
de vida de los pacientes.

El primer paso en el diagndstico de la ELA es un examen clinico. Los médicos observan los sin-
tomas del paciente, como debilidad muscular, dificultades para hablar y problemas para tragar.
Por ejemplo, un paciente que presenta dificultad para caminar o que se cansa rapidamente al
hablar puede ser un candidato para esta evaluacion. Estos sintomas suelen ser la primera senal
de que algo no funciona correctamente en el sistema nervioso. Después del examen clinico, se

pueden realizar pruebas adicionales para confirmar el diagnésti-

co. Las pruebas electromiograficas son definitorias. Este tipo de examen mide la actividad eléc-
trica de los musculos y puede mostrar si hay dafio en las neuronas que controlan el movimiento.
Un resultado anormal puede ser indicativo de ELA. Por otro lado, las resonancias magnéticas
pueden ayudar a descartar otras enfermedades que tengan sintomas similares, como la escle-
rosis multiple.
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Ademas, es esencial que los médicos consideren el historial médico del paciente. A veces, la ELA
puede ser hereditaria, por lo que conocer la historia familiar es importante. Si un paciente tiene
familiares que han padecido la enfermedad, esto puede aumentar la sospecha de que él también
la tenga. Por ejemplo, si en una familia hay varios casos de ELA, es probable que se realicen mas
pruebas de laboratorio para asegurar un diagndstico preciso.

Finalmente, el diagndstico de ELA no es un proceso inmediato. Puede llevar tiempo y requiere la
colaboraciéon de diferentes especialistas, principalmente neurdlogos. Esta colaboracién es fun-
damental para llegar a un diagndstico correcto. La paciencia y la comunicacidon entre el paciente
y los médicos son claves en este proceso.

Diagnosticar la esclerosis lateral amiotréfica es un proceso que implica varios pasos, desde el
examen clinico hasta pruebas especificas. Un diagndstico temprano y preciso marca una dife-
rencia crucial en el manejo de los pacientes. Es vital estar atentos a los sintomas y buscar ayuda
médica cuando sea necesario. La concienciacion sobre como se diagnostica la ELA puede ayudar
a muchas personas a recibir el tratamiento adecuado a tiempo.
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» Debilidad muscular.

» Calambres y espasmos.

» Dificultad para hablar y tragar.

» Fatiga.

» Cambios en la funcién respiratoria.

Aunquenoexisteuna curapara la ELA, hay tratamientos y terapias que pueden ayudar a manejar
los sintomas y mejorar la calidad de vida:

» Medicamentos: como el RILUZOL, que puede ralentizar la progresién de la enfermedad.

» Terapia fisica: para mantener la movilidad y la fuerza muscular.

» Terapia ocupacional: para ayudar con las actividades diarias.

» Apoyo nutricional: para asegurar una alimentacién adecuada.

» Cuidados paliativos: para mejorar la calidad de vida en etapas avanzadas de la enfermedad.

» Gruposde apoyo: conectar con otros pacientes y familiares puede ser muy beneficioso.
» Organizaciones: existen muchas organizaciones dedicadas a la ELA (adELA) que ofrecen
recursos, informacién y apoyo.

Recibir un diagnéstico de ELA puede ser abrumador, pero es importante recordar que NO ESTAS

SOLO/A. Hay recursos y comunidades disponibles para ayudarte en este camino. No dudes en
hablar con tu equipo médico sobre cualquier pregunta o inquietud que tengas.
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El tratamiento de la ELA se centra en aliviar la sintomatologia, prolongar la calidad de vida y pro-
porcionar apoyo integral, ya que no existe una cura definitiva para la enfermedad. A continua-
cién, se detallan algunas de las principales estrategias de tratamiento:

Riluzol: este farmaco ha mostrado eficacia en retardar la progresiéon de la enfermedad,

extendiendo la supervivencia y el tiempo sin necesidad de ventilacién mecéanica.
Edaravona: pertenece a una clase de medicamentos llamados antioxidantes. Aproxi-

madamente, el 40% de los pacientes tratados con este medicamento experimentan un
retraso en el deterioro funcional durante los primeros seis meses de tratamiento.

El tratamiento de sintomas especificos permite mejorar la calidad de vida:

Espasticidad: pueden utilizarse medicamentos como baclofeno, tizanidina o diazepam

para el control de espasmos y rigidez muscular.
Dolor: analgésicos, incluyendo opioides en casos severos.
Fatiga: establecimiento de rutinas de descanso y, en ocasiones, el uso de estimulantes.

Terapia fisica: se enfoca en mantener la movilidad, mejorar |la fuerza y prevenir contrac-

turas. Ejercicios especificos pueden ser recomendados por fisioterapeutas.
Terapia ocupacional: ayuda a los pacientes a adaptarse a los desafios diarios y a utilizar

dispositivos de asistencia que fomenten la independencia.
Logopedia: los terapeutas del habla y lenguaje pueden ayudar a los pacientes con dificul-

tades de comunicacion y deglucioén, utilizando métodos de comunicacién alternativos.

Los pacientes en etapas avanzadas de ELA pueden presentar debilidad respiratoria. Las inter-
venciones pueden incluir:

Ventilacidn mecanica no invasiva: a corto o largo plazo, dependiendo de la necesidad

del paciente.
Terapias para la eliminacién de secreciones: facilitando la expulsiéon de secreciones acu-

muladas que pueden provocar complicaciones respiratorias.
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5. Apoyo psicolégico y social

Elimpacto emocionaldelaELApuede ser significativo tanto para el paciente como para sus
familias. Se recomienda:

» Consejeria psicolégica: para afrontar la ansiedad y la depresion.
» Grupos de soporte: fomentando la conexién entre pacientes y cuidadores, permitiendo
compartir experiencias y estrategias.

6. Nutricion
Unaadecuadaalimentacion y nutricion son imprescindibles:

» Evaluacion nutricional: uso de suplementos nutricionales o modificaciones en la dieta.
» Adaptaciones en la deglucién: pueden ser necesarias para prevenir la aspiracion de ali-

mentos y liquidos.

7. Intervenciones paliativas

A medidaqgue la enfermedad avanza, el enfoque se traslada hacia cuidados paliativos, priorizan-
do el confort y la calidad de vida, y respetando los deseos del paciente en sus ultimos dias.
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Guia de cuidados para la ELA — ¢Cémo cuidarse en las actividades de la vida diaria?

RESPIRACION

Una correctarespiracion es fundamental. La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enferme-
dad que desafia no solo la capacidad motora de los pacientes, sino que también tiene un impac-
to significativo en la funcién respiratoria. A medida que la enfermedad progresa, los musculos
respiratorios se debilitan, lo que puede llevar a complicaciones graves, como la dificultad para
respirar, la tos ineficaz y, en dltima instancia, la insuficiencia respiratoria. Esta realidad nos re-
cuerda que el cuidado respiratorio no es solo un procedimiento clinico, sino un elemento esen-
cialde la calidad de vida del paciente.

La respiracion es un acto vital que a menudo se da por sentado. En el contexto de la ELA, cada
inhalacion y exhalacion se convierte en una lucha, y los cuidad ores deben estar preparad os para
intervenir de manera efectiva. Esto implica no solamente monitorear indicadores fisicos, como
la frecuencia respiratoria y los niveles de oxigeno, sino también prestar atencién a la experiencia
emocional del paciente. La ansiedad y el miedo a la falta de aire pueden ser abrumad ores; aqui,
la empatia se convierte en una herramienta fundamental.

Los cuidados respiratorios pueden involucrar una variedad de intervenciones, desde ejercicios
de respiracion y técnicas de eliminaciéon d e secreciones hasta el uso de disp ositivos de asisten-
cia respiratoria, como ventiladores no invasivos. Cada una de estas herramientas requiere un
conocimiento adecuado y una formacién especifica, que capacite a los cuidadores para usarlas
de manera eficaz, garantizando asi la seguridad y el bienestar del paciente. Ademas, la involu-
cracion en decisiones sobre su propio cuidado puede ofrecer un sentido de control al paciente,
en un mundo donde tantas cosas parecen escaparse de su alcance.

Es esencial fomentar un enfoque proactivo en el cuidad o respiratorio, en lugar de esperar a que
surjan las complicaciones. Esto significa establecer un vinculo constante con un equipo de aten-
ciéon médica que esté atento a las necesidades cambiantes del paciente y que pueda coordinar
el uso de terapias que se adapten a su estado progresivamente deteriorado.

Al reflexionar sobre los cuidad os respiratorios en pacientes con ELA, es importante involucrar a

la familia en el proceso. La educacion y el apoyo emocional no solo fortalecen al paciente, sino
gue también empoderan a los cuidadores, ayud andoles a manejar el estrés asociado con la en-
fermedad. Con una comunicacién abiertay honesta, se puede crear un entorno de cuidado que
no solo busca manejar los sintomas fisicos, sino que también apoya la dignidad, la humanizaciéon
y la calidad de vida del paciente frente a la adversidad.

1. Acortamiento de larespiracion.Necesita detenerse con mas frecuencia para tomar aire y recu-
perarse, ante un esfuerzo o subir una escalera.

2. Respiraciones profundas, ante un hecho como hablar mucho tiempo seguido o caminar.

3. Fatiga. Es frecuente por la mafiana, que puede iracompafiada de dolor de cabezay se debe a
trastornos del suefio y/o disminucién del oxigeno o exceso de diéxido de carbono en la sangre.
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4. Dificultad para toser. Aunque puede toser, existe una debilidad de los musculos respiratorios
y abdominales que no le permiten eliminar las secreciones.

5. Dificultad respiratoria. En algunas personas afectadas por la ELA, puede haber una disminu-
cibn de la capacidad pulmonar.

Como saber si estamos ante esta situacion

» Dificultad para respirar (disnea). » Respiraciéon rapida (taquipnea). » Coloracién azulada
de la piel o labios (cianosis) debido a la falta de oxigeno en la sangre. » Confusion o
somnolencia: niveles bajos de oxigeno o altos de diéxido de carbono pue-

den afectar a la funcién cerebral.
» Fatiga extrema: sensacion de agotamiento debido al esfuerzo adicional para respirar.
» Taquicardia.
» Sudoracion excesiva debido al esfuerzo respiratorio.
» Dolor en el pecho. En algunos casos puede presentarse.

@
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Respiracion diafragmatica: ensefar a los pacientes a utilizar el diafragma en lugar de los

musculos accesorios, facilitando una respiracién mas profunda.
Respiracion abdomen: instruir en la técnica de respirar desde el abdomen, lo que puede

ayudar a aumentar la capacidad pulmonar.

Utilizar posiciones especificas para ayudar a drenar secreciones de diferentes areas del
pulmon. Se puede requerir el cambio de posiciones a intervalos regulares para movilizar
las secreciones.

Técnicas de tos asistida: capacitar al paciente y a cuidadores en técnicas para facilitar la
tos y ayudar a exp ulsar las secreciones, utilizand o maniobras manuales para aumentar
lapresion del aire.

Disp ositivos de cough assist: uso d e disp ositivos mecanicos que generan presion p osi-

tivay negativa para ayudar en la expulsién de las secreciones.

Para pacientes con dificultadrespiratoriasignificativa, se puede incluir el uso de ventila-
cién mecéanica no invasiva durante la noche o en momentos de mayor fatiga.

Capacitar alospacientesycuidad oressobreel uso deinhalad ores, nebulizad ores o
cualquier otra forma de terapia que pueda ayudar a la funcién pulmonar.

Ejercicios d e resistenciay fortalecimiento de los musculos respiratorios, si la funcién
muscular lo permite.

Mejoria en la capacidad pulmonar: aumenta la eficiencia de la respiracién y mejora la

capacidad de oxigenaciéon del cuerpo.
Reduccioén de infecciones pulmonares: disminuye la incidencia de neumonias y otras

complicaciones respiratorias al mantener las vias respiratorias abiertas.
Mejor manejo de secreciones: facilita la eliminacion de flemas y mucosidad, ayudando

a prevenir la obstruccion de las vias respiratorias.
Quietud emocional. proporcionar a los pacientes las herramientas para gestionar la an-

siedad y el miedo relacionados con la dificultad para respirar.
Aumento de la autonomia: ayuda a que los pacientes mantengan cierta independencia

en su respiracion y funciones diarias.
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La fisioterapia respiratoria es un enfoque proactivo que ofrece apoyo significativo a los
pacientes con ELA. Debido a la naturaleza progresiva de la enfermedad, es importante
trabajar con un fisioterapeuta que tenga experiencia en el tratamiento de enfermedades
neuromusculares para adaptar un plan de tratamiento individualizad o.

La intervencidn temprana, regular y adaptada a las necesidades del paciente no solo ayuda a
mejorar la funcion respiratoria, sino que también contribuye a aumentar la calidad de vida'y
el bienestar general de los pacientes y sus familias. Ademas, la educacion y el soporte emo-
cional para los cuidadores son igualmente esenciales para manejar esta compleja situacion.

NUTRICION

Los pacientes con ELA pueden experimentar dificultades en la deglucion, conocidas como dis-
fagia, lo que aumenta el riesgo de atragantamientos. Estos episodios pueden ser peligrosos y
aumentar la ansiedad tanto en el paciente como en quienes lo cuidan. Ahora presentamos estra-
tegias para prestar atencion a los posibles atragantamientos y como solucionarlos;

Reconocer los signos y sintomas d e atragantamiento es esencial para reaccionar rapidamente:

Tos 0 ahogos: episodios de tos persistente o sensacion de “algo atorad 0” en la garganta.
Dificultad para hablar: disminucién en la capacidad de hablar claramente o cambios en la voz.
Dificultad para respirar: sensacion de falta de aire o dificultad para tomar aliento, lo que
puede indicar obstruccién de las vias respiratorias.

Cianosis: coloracion azulada alrededor de labios o ufias, indicand o falta de oxigeno.

Aumento de la produccion de secreciones: la saliva puede acumularse, lo que complica

la deglucion.

Implementar estrategias que reduzcan el riesgo de atragantamientos es fundamental:

Valoracién de la capacidad de deglucién: consultar con un logopeda o especialista en

deglucién para realizar una evaluacion y obtener recomendaciones personalizad as.

Modificacion de la dieta;

— Consistencia de alimentos: utilizar alimentos en puré, blandos o espesantes para li-
guidos si el paciente presenta dificultades para tragar.

— Tamarios de porciones: servir pequefias cantidad es de alimentos para facilitar la de-
glucion y red ucir el riesgo de atragantamientos.

Posicionamiento durante la comida:

— Mantener al paciente sentad o en posicidon vertical (90 grados) durante las comidas y al
menos 30 minutos después, lo que ayuda a un mejor paso de los alimentos y liquid os.

— Usar almohadas o cojines para comprobar que el paciente esté en una posicion se-
guray comoda.
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Instruiralpaciente en técnicasquepueden ayudar a mejorar la deglucién:

Vigilancia en la alimentacion: evitar distracciones y asegurar que el paciente esté con-

centrado en la comida.

Masticacion adecuada: reforzar la importancia de masticar bien los alimentos antes de

intentar tragarlos.

Condiciones ambientales:

— Comer en un lugar tranquilo y bien iluminado.

— Asegurarse de que los utensilios sean apropiados para la capacidad del paciente,
como cucharas mas grandes o tazas especiales.

Encasodeque ocurra unatragantamiento, es importante saber como actuar:

Técnica de Heimlich: si el paciente esta consciente y presenta signos de atragantamien-

to, se debe realizar la maniobra de Heimlich:

— Colocarse detras del paciente y envolver los brazos alrededor de su cintura.

— Hacer un pufio con una mano y colocarla justo debajo del esternén del paciente.

— Con la otra mano, agarrar el pufio y hacer compresiones rapidas hacia arriba y hacia

adentro. Repetir hasta que el objeto quede desatascado o el paciente comience a

toser o respirar.

— Si el paciente pierde el conocimiento: si el paciente se desmaya, verificar la respira-
cioén; si no respira, iniciar maniobras de reanimacién cardiopulmonar (RCP). Llamar a
emergencias inmediatamente.

Llamar a servicios de emergencia: siempre es aconsejable buscar atencién médica in-

mediata después de un atragantamiento para una evaluacion adicional, incluso si pare-
ce que el episodio se ha resuelto.

Abordarelimpacto psicoldgico de la disfagia y el riesgo de atragantamientos:

Fomentar una comunicacion abierta: permitir que el paciente exprese sus miedos y pre-
ocupaciones, validando sus sentimientos y brindando apoyo emocional.

Educar a la familia: involucrar a los familiares en el proceso de alimentaciéon y en la ca-
pacitaciéon para manejar situaciones de atragantamiento.

La alimentacion por sonda nasogastrica (SNG) es una opcién para pacientes que presentan di-
ficultades significativas para tragar (disfagia) y, por lo tanto, no pueden obtener una nutricion
adecuada de manera oral. Esta técnica permite la administraciéon de nutrientes directamente en
el estdbmago a través de un tubo flexible que se inserta en la nariz y se guia hasta el esé6fago y el
estbmago. A continuaciéon, se describen en detalle los aspectos clave relacionados con la
alimentaciéon por sonda nasogastrica en pacientes con ELA.
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1. Disfagiasseveras.cuand oel pacientepresentaungrad o de disfagia que aumenta el riesgo de
aspiracion, atragantamiento o desnutriciéon.

2. Pérdida de peso: en pacientes que han experimentado una notable pérdidade pesoy desnu-
triciobn debido a dificultad es para alimentarse.

3. Deterioro de la calidad de vida: para mantener y mejorar la calidad de vida del paciente, garan-
tizand o que reciba suficientes nutrientes y calorias.

Higieney mantenimiento:mantener la higiene adecuada de la sonday la zona de inser-

cién para prevenir infecciones y complicaciones.

Complicaciones potenciales:

— Infeccidn: riesgo de infeccidn en el sitio de insercion de la sonda.

— Obstruccién: puede ocurrir si la formula no se diluye adecuadamente o si no se lim-
pian las sondas de forma correcta.

— Reflujo y aspiracion: riesgo de que el contenido gastrico regrese al eséfago, lo que
puede ser peligroso para su salud.

La alimentacion enteral a través de una gastrostomia percutanea (PEG) es un método utilizado
para proporcionar nutricion a pacientes que no pueden comer o tragar adecuadamente debido a
condiciones médicas. Esta técnica permite una alimentacion directa al estdémago mediante un
tubo que se inserta a través de la piel en el abdomen. A continuacién, se revisan los aspectos
importantes relacionados con la alimentacion enteral por PEG, incluyendo la indicacién, los cui-
dados, y el manejode ladieta.

1. Dificultad es severas paratragar:pacientesconproblemas de deglucién (disfagia) que presen-
tan un alto riesgo de aspiracion.

2. Alteraciones neurolégicas: enfermedades que afectan la capacidad de comer, accidentes ce-
rebrovasculares, o trastornos neuromusculares.

3. Condiciones crdnicas: pacientes con enfermedades crénicas que impiden una ingestion ade-
cuada de alimentos, ya sea por limitaciones fisicas o metabdlicas.

4. Necesidades nutricionales aumentadas: pacientes que requieren un soporte nutricional adi-
cional debido a cirugias, infecciones o condiciones que aumentan el metabolismo.

Higiene del sitio de insercion: mantener el sitio de la PEG limpio y seco. Limpiar diaria-
mente con solucion salina estéril o con agua y jab 6n suave.

Revision regular del sitio; estar atento a signos de infeccidon, como enrojecimiento, hin-
chazon o secrecion en el area de la incision.
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Manejo del tubo: evitar tracciones accidentales y asegurarse de que el tubo esté fijado

de manera segura al abdomen.
Cambio del tubo: seguir las recomendaciones del proveedor de atencion médica sobre

cuando y como cambiar el tubo de gastrostomia.

La administracion de la alimentacién enteral se debe realizar con cuidado y siguiendo las reco-
mendaciones adecuadas:

Tipos de férmulas nutricionales: usar formulas enterales esp ecificas segun las necesid a-
des nutricionales del paciente (férmulas estandar, altas en proteinas, o férmulas espe-
ciales para patologias esp ecificas).

Métod os d e ad ministracion:

— Bolus: colocar la férmula en el tubo en dosis individ uales, generalmente ad ministra-

das varias veces al dia.

— Infusién continua: ad ministrar una cantidad constante de formula a lo largo de las 24

horas mediante una bomba de infusion, facilitando la digestidon y absorcion.
Monitorizacidon y evaluacion. Es importante llevar a cabo un seguimiento regular del
paciente durante la alimentacion enteral:
— Evaluacioén de la tolerancia: estar atento a posibles complicaciones como nauseas, vo-
mitos, diarrea o distensién abdominal. Ajustar el tipo o la velocidad de la férmula si es

necesario.
— Control del peso: monitorear el peso del paciente para asegurarse de que se estan al-

canzando los objetivos nutricionales.
— Control de los niveles de hidratacion: asegurarse de que el paciente reciba suficiente
liquido, tanto a través de la formula como de suplementos de liquidos si es necesario.

Algunosproblemascomunes relacionad os con la alimentacion enteral por PEG incluyen:

Infeccion en el lugar de insercién: riesgo de infeccidon, que se puede reducir con buenos

cuidados del sitio.
Desplazamiento del tubo: el tubo puede moverse de su posiciéon, lo que puede ocasio-

nar complicaciones, como aspiracion.
Obstruccién del tubo: puede producirse una obstruccién por residuos de féormula o me-
dicamentos. Se recomienda realizar lavad os con agua para mantener el tubo permeable.

La alimentacion enteral por gastrostomia p ercutanea es una intervencion valiosa para pro-
porcionar nutricion a pacientes con dificultades para alimentarse debido a la ELA o a condi-
ciones similares. Asegurar un manejo adecuado del procedimiento, la féormulay el cuidado
del paciente es fundamental para maximizar los beneficios de esta técnica, mejorar la ca-
lidad de viday prevenir complicaciones. Un equipo de atencién médica que incluya nutri-
cionistas, enfermeros y médicos es clave en la gestidn exitosa de este tipo de alimentacion.

D 2




Guia de cuidados para la ELA — ¢Cémo cuidarse en las actividades de la vida diaria?

ELIMINACION

Elestrefiimiento es un problema comun en pacientes con ELA debido a la disminucién de la mo-
vilidad, cambios en la dieta y efectos secundarios de algunos medicamentos.

Aumento de la fibra dietética: incluir alimentos ricos en fibra (frutas, verduras, legum-
bres y granos integrales) en la dieta diaria del paciente para promover la movilidad in-

testinal.
Hidratacion adecuada: asegurarse de que el paciente beba suficientes liquidos (alrede-

dorde 15 a2 litros al dia) para ayudar a mantener las heces suaves.
Ejercicio regular: fomentar la actividad fisica basada en la capacidad del paciente, inclu-

SO ejercicios suaves 0 pasivos, para estimular el intestino.
Horarios regulares: establecer una rutina para las evacuaciones, fomentando que el pa-

ciente intente ir al bafio a la misma hora todos los dias.
Uso de laxantes si es necesario: consultar con un médico sobre la posibilidad de utilizar

laxantes suaves o sup ositorios para ayudar a aliviar el estrefiimiento de manera segura.

Laincontinenciafuncionald ehecespuedeser un problema que surge debido a debilidad mus-

culary problemas de movilidad.

Rutinas de evacuacion: implementar un horario regular para las evacuaciones, ayudan-
do a establecer patrones predecibles. Esto puede involucrar la gestion del tiempo para
tratar de evacuar después de las comidas cuando el intestino es mas activo.

Acceso rapido al bafio: asegurarse de que el paciente tenga acceso inmediato al bafio,

minimizand o obstaculos que puedan retrasar su llegada.
Almohadillas o protectores: utilizar absorbentes o ropa interior protectora para manejar

cualquier accidente y mantener la higiene.
Colocacion de sillas de bafo: instalar sillas de bafio o dispositivos de aumento en el ino-

doro para facilitar su uso y mejorar la comodidad.
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Laincontinenciaurinariafuncional es la pérdida involuntaria de orina asociada con la incap aci-
dad parair atiempo al servicio.

Entrenamiento de la vejiga: establecer horarios regulares para los intentos de miccion

(por ejemplo, cada 2-4 horas) puede ayudar a entrenar la vejiga.

Control de liguidos: monitorear la ingesta de liquid os, limitand o los fluidos antes de

dormir para reducir la necesidad de levantarse durante la noche. Sin embargo, es im-

portante equilibrar la hidrataciéon adecuada.

Uso de protectores: similar a la recomendacion para la incontinencia fecal, utilizar dis-

positivos absorbentes para la proteccion y facilitar la higiene.

Evaluacion médica: consultar con un urélogo o esp ecialista si se presentan cambios signi-
ficativos en la funcién urinaria o si hay necesidad de medicacidon o dispositivos adicionales.

1. Monitoreoregular. Realizar un seguimiento constante de los patrones de eliminacién
y hacer ajustes segun la necesidad. Consultar al médico ante cualquier cambio en el
habito intestinal o urinario.

2. Higiene personal. Mantener una adecuada higiene personal, limpiando cuidad osamente
lapiel después de cada episodio de incontinencia para evitar irritaciones e infecciones.

3. Educacion familiar. Educar a los cuidadores y familiares sobre los problemas de elimina-
cién de los pacientes y sobre como manejarlos, fomentando un enfoque colaborativo.

La gestion de la eliminacion en pacientes con ELA es un aspecto fundamental del cuidado
gue afecta tanto el bienestar fisico como emocional. Implementar medidas adecuadas para
abordar el estrefiimiento, la incontinencia funcional de heces y la incontinencia urinaria,
com- binado con un enfoque colaborativo entre cuidadores, pacientes y profesionales de la
salud, puede mejorar significativamente la calidad de vida del paciente. Se debe garantizan

gque los cuidados sean personalizados y adaptados a las circunstancias individuales del
paciente.

ASEO PERSONAL

Cuidarla higienebucalenpacientes con saliva abundante es fundamental para prevenir compli-
caciones y mejorar la calidad de vida. La saliva excesiva puede aumentar el riesgo de irritaciones,

infecciones y otros problemas de salud. A continuacién presentamos recomendaciones esp eci-
ficas para el cuidado e higiene en estas areas:
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Limpiar la cara externa, interna, superior e inferior de los dientes y muelas en ambas mandibulas,
asi como la lengua. Facilitar un vaso con agua o antiséptico para el aclarado de la boca. Aplicar
vaselina en los labios para que queden protegidos e hidratados.

Limpiar después de las comidas.

Utilizar cepillos suaves.
Las protesis dentales se deben retirar durante el suefioy se debe limpiar laboca con

solucién antiséptica con una gasa.

Los pacientes que producen saliva en exceso pueden experimentar dificultades para tragar, lo
gue puede causar irritacion y riesgo de aspiracion.

Cepillad o regular: asegurarse de que el paciente se cepille los dientes al menos dos ve-
ces al dia con un cepillo suave y una pasta dental con flGor. Esto ayuda a limpiar la boca

y reducir el riesgo de caries e infecciones.

Uso de enjuagues bucales: considerar el uso de enjuagues bucales que contengan anti-
sépticos para ayudar a limpiar y desinfectar la boca, asi como para reducir el mal aliento.

Hid ratacion: mantener los labios hidratad os con béalsamos especificos para evitar la seque-
dad, ya que la saliva abundante puede provocar deshidratacion en otras areas del cuerpo.

Control de la saliva: usar almohadillas absorbentes o compresas para contener la saliva en

lazona alrededor de labocay cambiar con frecuencia para evitar irritaciones cutaneas.

Asesoria profesional: consultar a un logopeda o un especialista en deglucién sobre téc-
nicas para manejar la saliva abundante, si es necesario, y discutir opciones como dispo-

sitivos orales si son apropiados.

Higiene diaria: limpiar los pies a diario con agua tibia y jab6n suave, prestando atencion

alos espacios entre los dedos y las areas propensas a la humedad.
Secado completo: asegurarse de que los pies estén completamente secos despuésde

la limpieza, especialmente entre los dedos, para prevenir infecciones.
Crema hidratante: aplicar cremas hidratantes en la parte superior e inferior de los pies
para evitar la sequedad, pero evitar las areas entre los dedos para reducir el riesgo de

infeccién por hongos.
Revisidon regular: realizar chequeos semanales para detectar el enrojecimiento, ampo-

llas o cualquier signo de irritacion, especialmente en pacientes que tienen movilidad
limitada.

Se debe tener cuidado con la temperatura del agua, no debe estar muy calientey la

ducha no debe exceder los quince minutos.
En las mujeres, el aseo de la zona intima se debe realizar de delante hacia atras para

evitar infecciones.
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En los hombres, se debe secar el pliegue del prepucio por el mismo motivo.
Se debe examinar la piel minuciosamente, en busca de zonas rojas, ampollas o erosio-
nes que puedan suponer el principio de una Ulcera.

Bafo o ducha: si es posible, un asiento de ducha o unassilla de bafio para que el paciente

se sienta seguro mientras se bafa.
Grifo de facil acceso: un grifo que sea facil de manejar o un sistema de ducha de mano,

gue permita al paciente o al cuidador manejar el agua sin dificultad.
Barfiera o ducha con manejo de seguridad: si es necesario, un soporte para la bafiera o

barras de sujecion para mejorar la seguridad.

Jabdn suave o gel de bafio: jabones que sean suaves y humectantes para evitar irrita-

ciones en la piel.
Champu suave: productos especificos para el cuidado del cabello que no irriten el cuero

cabelludo.
Esponjas de bafo de larga extension: esponjas o mangos largos que permiten lavar

areas dificiles de alcanzar.
Toallas suaves: toallas de algodén suaves para secar la piel; optar por toallas de tamafio

adecuado que sean faciles de manejar.

Crema hidratante: para mantener la piel hidratada y prevenir sequedad o irritacion.
Locidon o crema para el cuero cabelludo: hidratantes o acondicionadores que faciliten el

desenredado del cabello.
Desodorante suave: suprimir olores que puedan irritar la piel.
Balsamo labial: para evitar la sequedad de los labios, especialmente en pacientes con

saliva abundante.

Cepillo de dientes suave: un cepillo que no cause irritacion en las encias.
Pasta dental: con flGor y que sea adecuada para el paciente.

Hilo dental o cepillos interdentales: para mantener la salud dental.
Enjuague bucal: para complementar la higiene bucal.

Utensilios de agarre: mangos adaptados en tijeras, cortaldfas, e instrumentos de cepilla-

do que faciliten su manejo para los pacientes con problemas de agarre.
Dispositivos para ayudar a vestirse: como un gancho de ropa o “pantalones” que ayuden

a poner prendas sin esfuerzo excesivo.
Bolsas de aseo: un bolso o carrito para organizar productos de higiene y materiales de

cuidado personal, asegurando que estén siempre accesibles.
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Barras d e sujecion: instalacién de barras de sujecion en la ducha, el inodoro y las areas

de bienestar personal que proporcionen soporte adicional.
Andadores o sillas de ruedas: en caso de que el paciente necesite movilidad asistida

para llegar al bafio o la ducha.

Ropa de facil manipulacion: vestimenta con cierres de velcro, botones grandes o gan-

chos que sean mas accesibles y faciles de usar para alguien con movilidad reducida.
Zapatos con cierres de velcro: para facilitar el calzad o.

Rutinas de aseo: establecer y seguir una rutina regular de aseo personal para mantener
la higiene y promover la comodidad.

Entrenamiento de cuidadores: capacitar a cuidad ores y familiares sobre como ayudar
al paciente en las tareas de aseo, asegurando que se respete ladignidad del paciente.
Adaptaciones al entorno: hacer ajustes en el hogar para facilitar el acceso a las areas de
bafio y cuidado personal.

ULCERAS POR PRESION

Los enfermos encamados, especialmente aquellos con ELA o cualquier condiciéon que limite la
movilidad, son susceptibles a desarrollar Ulceras por presion, también conocidas como escaras.
Estas lesiones pueden ser dolorosas y complicar el manejo de la enfermedad. La prevenciéon es
fundamental y debe incluir un enfoque integral en los cuidados de enfermeria. A continuacion,
se presentan estrategias efectivas para evitar Ulceras por presion;

Valoracidn del riesgo: utilizar escalas de evaluacidon, como la Escala de Braden ( )
—(que evalla el riesgo de desarrollar Ulceras por presion en base a la sensibilidad y hume-
dad de lapiel, la friccion del cuerpo con las sdbanas, la movilidad, actividad y nutricion
del paciente— para identificar pacientes en riesgo de desarrollar Ulceras por presion.
Monitoreo regular: repetir la evaluacion de riesgo de forma periédica o ante cambios
significativos en la condicién del paciente.
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3 puntos 4 puntos
Percepcion Completamente . Ligeramente o
sensor ial limitada Muy limitada limitada Sin limitacion
Exposicion a la Siempre himeda A menudo Ocasionalmente Raramente
humedad humeda humeda humeda
Actividad fisica
., ] Deambula Deambula
deambulacion EEEmEED = e ocasionalmente frecuentemente
Movilidad cambios
posturales INMovil Muy limitada '-e“‘:ﬁ?t”a%r;te Sin limitacién
Nutricién
Probablemente
Cizallamiento Muy pobre inadecuada Adecuada Excelente
yroce
. L . . Sin riesgo
Riesgo maximo Riesgo potencial aparente

Cambios deposicidon frecuentes: rotar al paciente al menos cada 2 horas, para aliviar la

presion sobre areas vulnerables (talones, caderas, sacro, hombros).
Uso de cojines y almohadas: colocar almohadas o cojines para aliviar la presiéon en las

areas 6Oseas. Los cojines de aire o gel son especialmente eficaces.

Higiene diaria: mantener la piel limpiay seca. Usar jabones suaves y evitar el uso exce-

sivo de productos que puedan irritar la piel.
Hidratacion de la piel: aplicar cremas hidratantes para mantener la piel flexible y evitar

sequedad y agrietamiento.

Consultanutricional: evaluar la ingesta de nutrientes esenciales, como proteinas, que

son cruciales para la salud de la piel y la cicatrizacion.
Suplementos nutricionales: proporcionar suplementos segln sea necesario, esp ecial-

mente en casos de ingesta insuficiente.

Mantener la pielseca: prevenir la humedad excesiva por sudoracién, incontinencia o

exposicion a productos de higiene.
Uso de protectores: considerar el uso de productos de barrera para proteger lapiel de

irritaciones por humedad.
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Instruccidn paracuidadores:.cap acitar alos cuidadores en la prevencion de Ulceras por
presion, enfatizando la importancia de los cambios de posicidn, cuidado de la piel y ali-
mentacion adecuada.

Fomentar la autonomia: en la medida de lo posible, alentar al paciente a participar en su

propio cuidado, buscando su comodidad.

Camas y colchonesespecializad os: utilizar colchones antiescaras que redistribuyan la
presion sobre el cuerpo, reduciendo el riesgo de Ulceras.

Monitores de cuidado: consid erar el uso de dispositivos que ayuden a monitorear la po-
sicion del paciente y alertar a los cuidad ores sobre cambios necesarios.

Registro detallad o: documentarregularmente el estado de la piel, cambios de posicién
y cualquier intervencién realizad a.
Revision de plan de cuidado: evaluar y ajustar el plan de cuidad os segun la evoluciéon del

paciente y la aparicion de riesgos.

La prevencién de Ulceras por presion en pacientes encamados es fundamental. Los cuida-
dos se basan en la evaluacién constante, la gestion de la posiciéon, el cuidado de la piel y el
apoyo nutricional. La educacion de los cuidadores y el uso de tecnologias adecuadas tam-
bién son cruciales para asegurar que se minimicen los riesgos y se mantenga la integridad
de la piel. Con un plan adecuado, es posible prevenir estas complicaciones y garantizar una
mayor calidad de vida para el paciente.

MOVILIDAD

Laesclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurod egenerativa que afecta la fun-
cién motora, lo que puede impactar significativamente la movilidad, la coordinaciéon y el equili-
brio de los pacientes. Sin embargo, mantenerse activo a través de actividades diarias y ejercicios
puede ser beneficioso para mejorar la calidad de vida y ralentizar la progresion de ciertos sin-
tomas. A continuacion, se describen actividades y ejercicios que pueden ayudar a los pacientes
con ELA a mejorar su fuerza, coordinacion, equilibrio y mantener la deambulacion.

Crear una rutina diaria que incluya actividades de autocuidad o (ves

se, asearse, comer) y tiempo para actividades de ocio. Mantener una estructura puede ayudar a
los pacientes a sentirse mas cémodos y guiados en su jornada.
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2. Involucrar a la familia. Fomentar la participacion de los familiares en las actividades diar
ya que esto puede ayudar a mantener habitos de vida saludables y contribuir a la socializacion.

3. Tareas simples de hogar. Permitir gue los pacientes realicen tareas simples y
adaptadas en

el hogar, como organizar objetos en una mesa o clasificar ropa, utilizando adaptaciones como
utensilios ergondmicos.

4. Promover el ocio activo. Incentivar el uso de actividades recreativas que

impliguen movi-
Aiente; comodjardinerier juegose cartased lamesac/manualidades que permitan el uso de las
m%qos de forma controlada.
1. Ejercicios de fuerza
» Ejercicios de resistencia con bandas elasticas: usar bandas elasticas para proporcionar
resistencia en ejercicios de brazos y piernas, adaptando las resistencias segun la capa-
cidad del paciente.
» Pesas ligeras: manipular pesas ligeras (1-2 kg) para fortalecer los musculos de brazos y

piernas, asegurandose de que el ejercicio se realice de manera controlada.
» Levantamiento de piernas: estar sentado en una silla, levantar una pierna extendida y

sostenerla por unos segundos, luego alternar con la otra pierna.
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Pasa pelotas: jugar a pasarse una pelota a mano (puede ser una pelota suave) entre dos
personas o entre el paciente y un familiar, esto ayuda a mejorar la coordinacion entre las
manos y la vision.

Actividades con blocs y marcadores: practicar escribir o dibujar con marcadores, utili-
zando el agarre y el movimiento controlado como medio de entrenamiento y coordina-
cién manual.

Ejercicios de pie: practicar actividades de pie con una barra de apoyo o utilizando una
silla para el apoyo, como levantarse y sentarse varias veces.

Caminatas con apoyo: caminar por la sala mientras se sostiene de un andador o el pasa-
manos para mejorar la estabilidad y el equilibrio.

Caminatas diarias: realizar pequefias caminatas, ya sea en interiores o con ayuda, procu-
rand o mantener una cad encia constante, aunque la distancia sea corta.

Marcha o balanceo en un lugar: de pie, practicar el balanceo de peso de un pie al otro
como practica para mejorar la estabilidad.

Adaptaciones individualizadas: cada paciente es diferente, por lo que es importante
adaptar los ejercicios segun las capacidades y limitaciones individ uales, considerand o
lapérdida de fuerzay movilidad.

Supervision y apoyo: es fundamental que un cuidador o profesional de la salud supervi-
se las actividades y ejercicios, asegurando la seguridad del paciente y evitando el riesgo
de caidas.

Evaluacion periddica; realizar evaluaciones periddicas con un fisioterap euta o terapeuta
ocupacional para ajustar el programa de ejercicios y asegurar su efectividad.

Las actividades diarias y ejercicios pueden jugar un papel importante en lavida de los
pacientes con ELA, ayudandoles a mantener su fuerza, coordinacion, equilibrio y deam-
bulaciéon. La implementacion de un enfoque estructurado y adaptado a las capacidades
especificas de cada paciente puede contribuir a mejorar su calidad de vida y bienestar ge-
neral. Mantenerse activos, incluso con limitaciones, es esencial para promover una mayor
independencia y confort.
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INMOVILIDAD

Lainmovilidad en pacientes con ELA puede llevar a una serie de complicaciones fisicas y emo-
cionales. Es crucial abordar las preocupaciones relacionadas con la nutricién, la comodidad en la

ropa de cama, los cambios posturales y las maniobras para facilitar el levantamiento y acostarse. A
continuacion, se exploran estas areas en detalle:

La ELApuede afectar la capacidad del paciente para alimentarse adecuadamente debido a difi-

cultades para tragar (disfagia) y debilidad muscular. Esto puede provocar trastornos nutriciona-
les como desnutricién y deshidratacion.

Consulta con un nutricionista: evaluar la dieta del paciente y ajustar la ingesta de nu-

trientes esenciales, asegurand o que se mantenga un equilibrio adecuado de proteinas,
carbohidratos y grasas.

Alimentos en puré: ofrecer alimentos que sean faciles d e tragar y masticar, como purés

de frutas, vegetales cocidos, sopas y batid os nutritivos.

Suplementos nutricionales: considerar el uso de suplementos nutricionales liquid os si el
paciente no puede obtener suficientes nutrientes de la dieta regular.

Hidratacion: fomentar un consumo adecuado de liquid os, utilizand o esp esantes si es

necesario para facilitar la deglucion y prevenir la aspiracion.

Unaropad ecamainadecuadapuede causar incomodidad, irritacion y aumentar el riesgo de
Ulceras por presion.

Sabanas suaves y transpirables: utilizar sabanas de algod6n y que sean adecuadas para
lapiel del paciente, asegurando comodidad y reduccién de friccion.

Colchones alternativos: consid erar el uso de colchones de presién alternante o especia-
lizados que ayuden a redistribuir la presién sobre el cuerpo, minimizando el riesgo de
Ulceras por presion.

Proteccién contra la humedad: usar protectores de colchdn impermeables y transpira-
bles para mantener la higiene y evitar la humedad excesiva.

Realizar cambiosposturales periddicos es fundamental para prevenir complicaciones como las

Ulceras por presion y la rigidez. Se recomienda cambiar la posicion del paciente al menos cada
2 horas.

Rotacion regular: cambiar la posicién del paciente (de supino a lateral) para aliviar la

presion en areas especificas del cuerpo. Utilizar almohadas para ayudar en la posicion
lateral.
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Uso de almohadas y soportes: colocar almohadas entre las piernas, antebrazos y detras
de laespalda para proporcionar soporte adicional y comodidad.

Monitoreo de la piel: revisar regularmente la piel en areas de alto riesgo, como los talo-
nes, la espalda, las caderas y los codos, para d etectar enrojecimiento o irritacion.

Las maniobrasparalevantar y acostaralpaciented ebenrealizarse con cuidado para evitar lesio-
nes tanto al paciente como al cuidad or.

Técnica de transferencia;

— Posicionamiento inicial: asegurarse de que el paciente esté sentado en el borde de la
cama antes de intentar levantarse.

— Usar asistentes: si es necesario, utilizar disp ositivos como una tabla, arnés o una grua
de transferencia para ayudar en el movimiento, minimizando el riesgo de caida.

Levantamiento de la cama:

— Utilizar el codo: instruir al paciente a usar un cod o para empujarse hacia arriba mien-
tras el cuidador le ayuda a mantenerse equilibrado.

— Técnica de légica: el cuidad or deb e situarse cerca del paciente y utilizar una técnica
de levantamiento “de piernas” en lugar de “de espalda” para proteger su propia inte-
gridad fisica.

Acostarse:

— Movimientos suaves: asegurarse de que el paciente se mueve lentamente hacia la

cama, girando su cuerpo hacia un lateral y usando una rodilla para ayudarle a bajarse

ala cama.

— Facilitar la comodidad: ajustar las almohadas y mantas tras acostar al paciente para
brindar comodidad y estabilidad adecuada.

La inmovilidad en pacientes con ELA requiere un enfoque integral que considere la nu-
tricion, la calidad del descanso, la movilidad y el cuidado fisico. Al implementar estas re-
comendaciones, se puede mejorar la calidad de vida del paciente y reducir el riesgo de
complicaciones asociadas con la inmovilidad. La comunicacién constante con el equipo
de salud y la formacion de los cuidadores son clave para asegurar que se sigan estos
cuidados de manera efectiva y segura.
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Cuidar al cuidador

Los cuidadores dispuestos a proporcionar el mejor cuidado posible se olvidan con demasiada
frecuencia de que también tienen intereses propios y suefios. No es raro que, con la intencién la
persona cuidadora pierda su propia identidad personal y se convierta en una extension de la
persona que cuidan, con el riesgo de enfermar ellas mismas.

Ajustar las exp ectativas de una manera realista puede tomar un tiempo y ademas se deben

reajustar periédicamente debido a la naturaleza progresiva de ELA. Aceptar las limitaciones es
también un proceso de dejarse ir. En ocasiones extremas puede darse el deseo de “dejar ir” al

afectado ante la falta de apoyo y cura

para esta enfermedad. No aceptar la dificultad asociada al cuidado puede retrasar innecesaria-
mente la peticion de una ayuda imprescindible. La aceptacion implica asumir los altibajos que
van a aparecer: no importa la experiencia que posea el cuidador de una persona, debe de mirar
alrededor y evaluar de manera realista sus sistemas de apoyo.

\

£
\

A

Un cuidador de un paciente con ELA debe estar constantemente atento a las necesidades cam-
biantes del paciente y a las exigencias que su cuidado conlleva. Evaluar de manera realista los
sistemas de apoyo es crucial para garantizar tanto el bienestar del paciente como la salud mental
y fisica del cuidador. A continuacion, se describen momentos clave y sefiales que indican la ne-
cesidad de evaluar estos sistemas de apoyo:
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Comprenderlaprogresion: desde el diagnéstico inicial, el cuidador debe informarse so-
bre cobmo puede evolucionar la enfermedad para anticipar y preparar ap oyos necesarios
alargo plazo.

Exploracion de recursos: es fundamental id entificar recursos comunitarios, grupos de

apoyo y servicios de salud disponibles que puedan ofrecer asistencia.

Progresion d e sintomas:siel pacienteexperimenta un deterioro significativo en sus ca-
pacidades motoras, respiratorias o comunicativas, el cuidador debe reevaluar la carga
de trabajo y las necesidades de apoyo.

Dificultades en el cuidado: si las tareas cotidianas, como la movilidad, el bafio o la ali-
mentacion, se vuelven mas dificiles de manejar, es vital buscar ayuda adicional.

Sefales de agotamiento: si el cuidador comienza a sentirse exhausto fisica 0 emocional-

mente, debe reflexionar sobre si tiene suficiente apoyo en su red.
Aislamiento social: la ELA puede hacer que los cuidadores se sientan aislad os. Si esto se

convierte en una experiencia recurrente, es hora de buscar redes de apoyo para recup e-
rar conexiones sociales y recursos.

Cambio en el estadoemocional: si el cuidador se siente abrumad o, ansioso o deprimido,

debe considerar la posibilidad de apoyo profesional, como psicélogo o grupos de apoyo.
Cambios en las dinAmicas familiares: la enfermedad puede afectar las relaciones fami-

liares. Es importante evaluar si se necesita un mediador, consejero o terapia familiar.

Consideracion decuid ad osprofesionales: si se espera que la enfermedad avance, el
cuidador debe explorar opciones como servicios de cuidado en el hogar o instituciones
especializadas.

Preparacion para aspectos legales y financieros: evaluar si se necesita apoyo en la gestiéon

de asuntos legales y financieros para asegurar la estabilidad del paciente y el cuidador.

Cambios en necesidades médicas: a medida que la enfermedad avanza, las necesidades

de cuidado médico se intensifican. Los cuidadores deben asegurarse de que el equipo
médico adecuado esté en su lugar.

Cuidados paliativos: si se consideran cuidad os paliativos, es esencial tener un plan claro
y un sistema de apoyo que aborde el bienestar del paciente y el cuidador.
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En resumen

Evaluar los sistemas de apoyo mientras se cuida a una persona con ELA no es un event
Unico, sino un proceso continuo. Los cuidadores deben estar alerta a los cambios en |
con- dicion del paciente, en su propio estado emocional y en la dinamica familiar.
Potenciar una red de apoyo sélida es fundamental para el cuidado eficaz y sostenible,
permitiendo que el cuidador y el paciente mantengan una calidad de vida digna a lo larg
de esta dura travesia. El autocuidado y la busqueda activa de asistencia son esenciales en
este viaje compartido.

El papel de las personas cuidadoras es integral ya que su labor debe ayudar a mejorar las
circunstancias de salud, emocionales y sociales del afectado.

Las alteraciones comportamentales, del juicio y del pensamiento no son infrecuentes y
suponen un duro reto al que se tienen que enfrentar el entorno directo (conyuges, hijos/
as, padres y madres, amistades) de las personas afectadas. La gran carga y presion, tanto

interna como externa, gue soportan estas personas hace que habitualmente no reparen en
enfoques en su salud y en el entorno. En muchas ocasiones, el gran abanico de emociones|

gue se presentan durante el proce-

so hara que la persona cuidadora despliegue igualmente medidas para manejar los senti-
mientos. Es totalmente comprensible y esperado que el cuidador no siempre gestione bien
estas emociones debido a las situaciones demandantes que tiene el paciente con ELA. No
reconocer los signos de estar sufriendo una sobrecarga y un proceso de desgaste emocio-
nal puede revertirse en un cuidado de menos calidad y en una inferior calidad de vida tanto
para la persona enferma como para la cuidadora.
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Apoyo emocional

Brindar apoyo emocional y familiar a pacientes y familiares de personas con ELA es esencial para
enfrentar la carga psicolégica y social que conlleva esta enfermedad. El diagndstico de ELA no solo
impacta al paciente, sino que también afecta profundamente a quienes le rodean. A conti-
nuacioén, se presentan estrategias y enfoques eficaces para ofrecer apoyo emocional:

» Establecer un espacio seguro: crear un entorno donde los pacientes y sus familias se
sientan cdmodos expresand 0 sus emaociones, preocupaciones y miedos.
» Practicar la escucha activa: mostrar empatia y comprension, validando los sentimientos de

los demas y evitando juicios, lo que permite que se sientan escuchados y comprendidos.

» Fomentar el didlogo: mantener lineas de comunicacion abiertas sobre la progresion de
la enfermedad, opciones de tratamiento y planificacion de cuidados.
» Educacion sobre la ELA: proporcionar informacion clara sobre la enfermedad y sus im-

plicaciones puede ayudar a los pacientes y sus familias a comprender mejor la situaciéon
y a sentirse mas preparados.
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3. Grupos de apoyo

, Conectar conotros: fomentar la participaciéon en grupos de apoyo, donde pacientes y
familiares puedan compartir experiencias y estrategias. Estos espacios brindan una red
de apoyo emocional que puede ser crucial.

» Terapias grupales: considerar la inclusion de sesiones grupales de terapia enfocadas en
el duelo anticipado y el manejo de emociones.

4. Cuidado psicolégico

, Orientacion profesional: recomendable consultar con un psicdlogo o terapeuta espe-
cializado en el manejo de enfermedades crénicas para que tanto el paciente como los
familiares puedan lidiar con la situacion.

» Técnicas de manejo del estrés; ensefiar y practicar técnicas de relajacion, meditacion o
mindfulness para ayudar a reducir la ansiedad y el estrés.
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Ayuda en el cuidado:proporcionar recursos y apoyo logistico para facilitar el cuidado
diario del paciente, que puede incluir la bdsqueda de servicios de atenciéon domiciliaria
o de enfermeria.

Formacion de cuidadores: capacitar a los miembros de la familia en técnicas de cuidado
y manejo de sintomas para que se sientan mas seguros al asumir el rol de cuidadores.

Involucraral paciente:fomentar la participaciéon activa del paciente en las decisiones
relacionadas con su cuidado y tratamientos, permitiendo que sientan que aldn tienen
control sobre su vida.

Adaptaciones en el hogar: realizar ajustes en el hogar que permitan al paciente mante-
ner una mayor independenciay confort.

Promoverpasatiempos:ayudar a lospacientes a mantener sus intereses y actividad es

gue les gusten, adaptadas a sus capacidades, para fomentar una sensacién de norma-
lidad y disfrute.

Actividades en familia: organizar actividades que involucren a toda la familia, promoviendo
la conexion y el apoyo conjunto, como noches de juegos, visionado de peliculas o paseos.

Reconocer el estrés del cuidador: asegurarse de que los cuidadores se cuiden a si mis-

mos, programando descansos y promoviendo su bienestar emocional.

Grupos de apoyo para cuidadores: fomentar la participacidon en grupos esp ecificos para cui-
dadores que puedan ofrecer un espacio para compartir sus propias experiencias y desafios.

Revisar elestad o emocional: sup ervisar regularmente cdmo se encuentran tanto el pa-
ciente como los cuidadores emocionalmente, ajustando el apoyo segun las necesidades
cambiantes.

Flexibilidad en enfoques: estar abiertos a adaptar enfoques de apoyo en funcién de la
evolucién de la enfermedad y las dinamicas familiares.

El apoyo emocional y familiar a pacientes con ELA y sus seres queridos es fundamental
para navegar las complejidades de la enfermedad. Al proporcionar un espacio de
comuni- cacién abierta, acceso a recursos y apoyo psicolégico, se puede construir un
entorno que fomente la resiliencia y el bienestar. A través de la empatia, la educacién y la
comunidad, se puede facilitar un camino méas manejable y esperanzador para todos los
involucrad os en esta dificil travesia.
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Las técnicas de terapia ocupacional son esenciales para ayudar a los pacientes con ELA a man-
tener su destreza manual y su capacidad para interactuar con su entorno a medida que la enfer-
medad progresa. Aunque la ELA puede afectar la fuerza y la coordinacion, los terapeutas ocupa-
cionales pueden implementar diversas estrategias para fomentar la independencia y facilitar el
uso de las manos. A continuacién presentamos algunas técnicas centradas en la destreza de las
manos y la capacidad para coger elementos en pacientes con ELA.

Técnicas de terapia ocupacional para mejorar la destreza de manos

Ejercicios de grasping (agarre): utilizar pelotas de goma, masillas o accesorios disefiad os
gue requieran que el paciente apriete y suelte, lo que puede ayudar a mejorar la fuerza de
agarre.

Envolvimiento en actividades funcionales: incorporar actividades que requieren la ma-
nipulacion de objetos, como encajar piezas de un rompecabezas o trabajar con plastili- na,
fomentando la practica y fortalecimiento.

Manipulacion de objetos: proporcionar tareas que requieran adoptar diferentes estilos

de agarre: por ejemplo, pasar objetos de una mano a otra o apilar bloques.
Ejercicios de pinza: usar pinzas o pinzas de cocina para practicar la recogidade pe-

guefios objetos (como canicas o pompones) que ayuden a mejorar la coordinaciény la
destreza.

Utensilios con agarres ergonémicos: proporcionar cucharas, tenedores y herramientas

con mangos mas grandes o ergonémicos que son mas faciles de agarrar y manip ular.

Suplementos de sujecién: considerar el uso de dispositivos que ayuden a sostener los
utensilios o herramientas, como bandas de sujeciéon o adaptaciones para dejar que la
mano se relaje mientras sostiene un objeto.

Técnicas de agarre en tarea: ensefiar formas efectivas de agarrar y sostener distintos
tipos de objetos (por ejemplo, cdémo utilizar una taza con un asa grande) para minimizar
el esfuerzo y prevenir la fatiga.

Simulacién de la vida diaria: practica de actividades diarias como abrir botellas, usar el

control remoto o abotonarse una camisa, facilitando el uso funcional de las manos.
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5. Estrategias para agrupar herramientas

, Estaciones de actividad:configurar areasesp ecificas donde se agrupan herramientas o
elementos necesarios para ciertas actividades, minimizand o la movilidad del paciente

para acceder a ellos.
» Etiquetas y organizadores: usar etiquetas para organizar elementos d e uso frecuente,

facilitando el acceso y la identificacion.

6. Uso de ropa adaptada

» Ropa con cierre alternativo: promover el uso de ropa que tenga cierres de velcro en lu-

gar de botones o cremalleras, lo gue facilita vestirse y d esvestirse.
» Zapatos de cierre rapido: sugerir el uso de zapatos con cierres de tiras elasticas o velcro

para facilitar el calzado.

7. Entrenamiento de la percepcion sensorial

, Actividad es sensoriales: fomentar elusod e actividades que estimulen diferentes sen-
tid os, tales como tocar diferentes texturas, para mejorar la percepcién maévil de las
manos.

» Ejercicios de tacto: hacer que el paciente identifiue objetos con los ojos vendad os,

utilizand o solamente el sentido del tacto.

8. Recomendaciones de adaptacion del entorno

» Espaciosde trabajo accesibles: asegurar queelentorno esté organizado y que se re-

duzcan los obstaculos para que el paciente pueda mover y alcanzar objetos facilmente.
» Implementacion de agarraderas: instalar agarraderas dentro de la casa para ayudar a los

pacientes a sostenerse y moverse con mas confianza.

En resumen

El enfoque de la terapia ocupacional en el desarrollo de la destreza de manos y la capaci-
dad de agarre en pacientes con ELA debe ser individualizado y centrad o en las necesidad es
y habilidades de cada paciente. Los terapeutas ocupacionales pueden implementar técni-
cas adaptativas y ejercicios especificos para ayudar a los pacientes a mantener la méxim:l

|

independencia posible en su vida diaria. La colaboracién y la comunicacion continua con e
paciente y su familia son fundamentales para adaptar este enfoque a medida que avanza |
enfermedad.
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Logopeda

El papel del logopeda (terapeuta del habla y lenguaje) en el manejo de pacientes con ELA es
crucial, ya que estos profesionales son fundamentales para abordar tanto las dificultades en la
comunicacion como los problemas relacionados con la deglucién. A continuacion, se detallan
las principales funciones y la importancia del logopeda en el contexto de la ELA.

1. Evaluacion inicial. El logopeda realiza una evaluacion exhaustiva de las

capacidades de co-

municacion y deglucion del paciente, identificando las areas de dificultad y sus necesidades
especificas. Esto es clave para establecer un plan de tratamiento individ ualizad o.

2. Manejo de la disfagia. La disfagia es uno de los problemas mas criticos en los

pacientes con
ELA bulbar. El logopeda trabaja para prevenir complicaciones relacionadas con la deglucién,
como los atragantamientos y la aspiracion, a través d e técnicas de manejo ad ecuadas.

3. Mejora de la comunicacion. Los logopedas ayudan a los pacientes a desarrollar

estrategias




Guia de cuidados para la ELA — Logopeda

Los logopedas brindan ed ucacion a los familiares sobre los «
bios en la comunicacion y la deglucién, ofreciendo estrategias para la interaccion efectivay la
alimentacion segura.

El logopeda forma parte de un equipo multidisciplinario

incluye neurdélogos, terap eutas ocupacionales y fisioterap eutas, trabajando en conjunto para op-
timizar el manejo integral del paciente.

Cuidados y técnicas

Modificacion de texturas: aconsejar cambios en la dieta (como alimentos en puré o li-
quidos espesados) puede facilitar la deglucion y reducir el riesgo de atragantamiento.
Posicionamiento: situar al paciente en una posicidon ad ecuada durante las comidas (er-

guido) ayuda a optimizar la funcién de deglucién. Pueden utilizarse sillas especiales y

apoyos para mejorar la postura.

Técnicas de deglucién: ensefar técnicas como la inclinacién del mentén (chin tuck)
puede ayudar a cerrar la via respiratoria durante la deglucién, minimizando el riesgo de
aspiracion.

Los logopedas pueden implementar ejercicios especificos para los musculos orales y de
la degluciéon, ayudando a mantener la funcién y retrasando la progresién de la debilidad
muscular.

Modificacion del estilo de comunicacion: adaptar técnicas que permitan la comunica-

cién efectiva, como hablar mas despacio, utilizar frases cortas y ser paciente durante la

conversacion.

Uso de dispositivos de ayuda: introducir dispositivos de comunicacion aumentativa o
alternativa (CAA) cuando el habla se vuelve poco inteligible. Esto puede incluir sistemas
de seguimiento ocular o tablets con aplicaciones de comunicacion.

Proporcionar formacién continua a los familiares sobre cmo manejar dificultades en la
comunicacion y la alimentacion, asi como sobre como reconocer sefiales de alarma
como dificultades para respirar o atragantamientos.

Es fundamental que el logopeda también preste atencion al aspecto emocional del pa-
ciente, ya que la comunicacion y la alimentacidn son esenciales para la calidad de vida.
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En resumen

El papel del logopeda es esencial en la atencion de pacientes con ELA bulbar. A través de |
evaluacién, la intervencién y el apoyo a los familiares, el logopeda ayuda a optimizar |
calidad de vida del paciente, enfocandose en la mejora de la comunicacién y la seguridad
durante la deglucion. La colaboracién en un equipo multidisciplinario es clave para brindar
un enfoque integral y personalizado que responda a las necesidades especificas de cada
paciente, ayudando a enfrentar los retos que presenta esta enfermedad.
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El suefio y el descanso son aspectos fundamentales para la calidad de vida de los pacientes y
cuidadores. Sin embargo, diversos factores pueden alterar el suefio en estos individuos, lo que
puede resultar en un ciclo de fatiga y malestar general. A continuacion, se describen los
factores que pueden afectar el suefio y se ofrecen recomendaciones para mejorar la calidad
del suefio:

Factores que pueden alterar el suefio
La debilidad de los musculos respiratorios puede provocar difi

tad para respirar durante la noche, lo que causa interrupciones en el suefio.
Los espasmos musculares o el dolor pueden dificultar el descanso,
vocando incomodidad y movimientos involuntarios.
El deseo frecuente de orinar o la incontinencia pueden interrumpir el st
llevand o a despertares nocturnos.
La dificultad para cambiar de posicibn o moverse en la cama g
causar incomodidad y, a su vez, afectar la calidad del suefio.
La carga emocional de manejar una enfermedad crénica como |
puede aumentar los niveles de ansiedad, provocando insomnio o dificultad para relajarse.
Ciertos tratamientos y medicamentos pueden 1
efectos secundarios que interfieren con el suefio, como la fatiga, la somnolencia o la estimulacion.
Un entorno no propicio para dormir, como ruidos, luces brillantes

temperaturaincémoda, también puede dificultar el descanso.

Cémo mejorar la calidad del suefio

Consultar con un especialista en tratamientos de
respiracion para eva-
luar la funcién pulmonar. Si es necesario, considerar el uso de ventilacibn mecanica no invasiva
durante la noche para ayudar con la respiracion.

Ad ministrar medicamentos para el dolor segun

lo prescrito

por el médico y explorar técnicas de fisioterapia, como ejercicios suaves y estiramientos, para
red ucir lexCrspastiadadinatestdb lacestacsarios regulares para acostarse y levantarse, ayudando a

regular el reloj interno del cuerpo.
Limitar estimulantes: evitar el consumo de cafeina y alcohol antes de dormir, asi como

limitar la exposicion a pantallas electronicas al menos una hora antes de acostarse.
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4. Ajustes en el entorno

» Comodidad del suefio: asegurarse de que la camay laropa de cama sean cémodasy
adecuadas, usando almohadas para soporte adicional que permitan una posicién rela-

jante.
» Controlar la temperatura: mantener una temperatura agradable en la habitacion y redu-

cir ruidos que puedan perturbar el suefio.
5. Gestionar la incontinencia

» Rutinas de bafio: asegurarse de que el paciente tenga la oportunidad de vaciar la vejiga

antes de acostarse y considerar el uso de protectores para la cama.
» Planificacion de la noche: evaluar la posibilidad de instalar un orinal cerca de la cama

para facilitar su uso y minimizar los d esplazamientos.

6. Relajacion y manejo del estrés

» Técnicas de relajacion: fomentar ejercicios de respiracion profunda, meditacion, o yoga
suave antes de dormir para reducir la ansiedad y promover un estado de calma.

» Terapia psicolégica: considerar la inclusién de apoyo psicolégico o grupos de apoyo que
puedan ayudar al paciente a afrontar la carga emocional de la enfermedad.

7. Terapias complementarias

» Masajes suaves: practica de masajes suaves que pueden ayudar a relajar los musculos y
aliviar la tension, favoreciendo el suefio.

» MUsica suave o sonidos de la naturaleza: utilizar musica suave o sonidos relajantes para
crear un ambiente tranquilo que favorezca el descanso.

En resumen

Mejorar la calidad del suefio en pacientes con ELA implica un enfoque multidimensional
gue aborde tanto los aspectos fisicos como emocionales. Al tener en cuenta los factores
gue pueden alterar el suefio y aplicar estrategias ad ecuadas, se puede favorecer el descan-
so reparador, lo que a su vez mejorard la calidad de vida del paciente. La colaboraciéon
entre el paciente, sus cuidadores y un equipo de salud interdisciplinario es esencial paral
abordar las complejidades del suefio en esta poblacion.




Guia de cuidados para la ELA — Aspectos emocionales

Los aspectos emocionales asociados con la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) son significativos
y, a menudo, complejos. La naturaleza progresiva de la enfermedad y su impacto en la movili-
dad, la comunicacion y laindependencia pueden generar una serie de respuestas emocionales,
incluido el miedo, la frustracion, la tristeza y la negacién. A continuacion, se exploran estos as-
pectos emocionales, esp ecialmente la negacién de la enfermedad, y se ofrecen estrategias para
afrontar los problemas que surgen.

Aspectos emocionales en pacientes con ELA

Los pacientes pueden experimentar miedo a la pérdida de la

independen-
cia, a la progresion de la enfermedad y a lo desconocido, especialmente en lo que respecta a las
implicaciones futuras.

La ELA puede llevar a sentimientos de tristeza y

desesperanza. La pér-
dida de funciones fisicas puede contribuir al desarrollo de la depresidbn en muchos pacientes.

La frustracion puede surgir al tener que lidiar con la

incapacidad de

realizar tareas cotidianas que antes eran sencillas, lo gue puede generar una carga emocional
si?nificativa. L .
Afrontando la negacion y otros problemas emocionales _ .
La hegacion es una res%ue_sta comun ante el diagndéstico de una
S Importante involucrar a paciente en un

enfermeg adegrave.

EFOCGSO ere- .. e - ..

0s paclentes pueden resistirse a ac%)tlar su condicion, lo cwe uede d chujtar Iaglanlflcacl ny
conogc r‘ralentdo de sus sentimientos. Validar su ansiedad, tristeza y cualquier otra emocion puede
elcuidado adecuado. i _,

ser un primer paso importante hacia la aceptacion.

Crear un entorno donde el paciente se

sienta seguro para

hablar sobre sus temores y preocupaciones. Fomentar conversaciones honestas entre el pacien-
te y la familia sobre la enfermedad y sus implicaciones.

Proporcionar informacion claray comprensible sobre la

enfermedad,
su progresion y las opciones de tratamiento. Esto puede ayudar a los pacientes a entender mejor
su condicién y sentir que tienen mas control sobre su situacion.

Recomendar la consulta con un profesional de salud

mental espe-
cializad o en el manejo de enfermedades crénicas. Terapias como la cognitivo-conductual pue-
den ser Utiles para aprender estrategias de afrontamiento y manejar la ansiedad o depresion.

{ ) Facilitar la conexiobn con grupos de apoyo, ds

;//
pacientes puedan

sentimientos.con. otros gue.se encuentran.en situaciones similares.
de ayudar a reducir el aislamiento.
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6. Ejercicio y actividad fisica. Fomentar la incorporaciéon de actividad fisica segun
las capaci-

dades del paciente. El ejercicio puede tener efectos positivos en el estado de animo y ayudar a
reducir la ansiedad y la depresion.

7. Tecnicas de relajacion. Introducir al paciente en técnicas de relajaciobn como la

respiracion
profunda, la meditacion o el yoga, que pueden ayudar a manejar el estrés y la ansiedad.
8. Establecimiento de metas realistas. Trabajar junto al paciente para establecer

metas peque-
fas y alcanzables en su vida diaria, lo que puede fomentar un sentido de logro y motivacion.
9. Impulsar la autonomia vy la participacion. Involucrar al paciente en su propio

cuidado y deci-

siones, permitiéndole sentir gue mantiene el control sobre su vida a pesar de los desafios de la

0. oporcionar orientaciéon y apoyo a los miembros de la

farfildasobaerdmronas emocionales y la negacidon en pacientes con ELA requiere un enfo-
) UEHEPANEINE HIGPABIRITIRSA BffonaPBGHE ATORIBITERNAESHA G TRARE| P SUS P PoP o RMHATIEAD
L ceRAtHBIRMEAfenfemgntar el acceso a recursos de apoyo. La educacion, la comunicacion
abierta, el apoyo profesional y la promociéon de la autonomia del paciente son elementos
fundamentales en el proceso de aceptacion y manejo de la enfermedad. La combinacion de
estrategias puede no solo ayudar al paciente a enfrentar mejor la ELA, sino también a
mejorar su calidad de vida a lo largo del proceso.

Los aspectos emocionales asociados con ELA son significativos y, a menudo, complejos. La
naturaleza progresiva de la enfermedad y su impacto en la movilidad, la comunicaciony la
independencia pueden generar una serie de respuestas emocionales, incluido el miedo, la
frustracion, la tristeza y la negacion. A continuacion, se exploran estos aspectos emocio-
nales, especialmente la negacion de la enfermedad, y se ofrecen estrategias para afrontar
los problemas que surgen.




Guia de cuidados para la ELA — Relaciones sociales y familiares

Las relaciones sociales y familiares desempefian un papel crucial en el bienestar emocional y
psico- légico de los pacientes con esclerosis lateral amiotréfica (ELA). A medida que la enfermedad
afecta la movilidad y la comunicacion, es fundamental adaptar la forma en que los pacientes
interactian con sus seres queridos y su entorno social. A continuacién, se presentan
recomendaciones gene- rales para fomentar un marco de confianza y una comunicacion
adecuada en pacientes con ELA.

Crear un entorno de apoyo: fomentar un ambiente donde el paciente se sienta seguro y
comodo expresando sus sentimientos y preocupaciones. Esto implica ser receptivo y
mantener una actitud positivay comprensiva.

Validar sentimientos: escuchar atentamente y mostrar empatia hacia las emociones del

paciente. Validar sus miedos y frustraciones contribuye a generar un sentido de cerca-

nia y confianza.

Involucrar al paciente en decisiones: permitir que el paciente participe en la toma de
decisiones sobre su cuidado y tratamiento. Esto no solo empodera al paciente, sino que
también refuerza la confianza en sus seres queridos.

Uso de métod os de comunicacion alternativos: fomentar el uso de gestos, expresiones
faciales, tablillas de comunicacion o disp ositivos electréonicos para facilitar la comunica-
cién si el habla se ve afectada. Asegurarse de que todos los miembros de la familia estén
familiarizad os con estas herramientas.
Establecer rutinas de comunicacioén: crear habitos en la comunicacién, eligiendo mo-
mentos tranquilos donde el paciente se sienta mas comodo y enérgico para interactuar.
Claridad y sencillez: utilizar un lenguaje claro y sencillo, evitando frases complicadas o
abstractas. Preguntar al paciente si necesita mas claridad sobre algo puede ayudar a
asegurar una buena comunicacion.
Solicitar confirmacion: al comunicarse, es Util pedir al paciente que confirme que ha
entendido el mensaje. Esto puede implicar preguntar: “¢Entendiste lo que quise decir?”
0 “¢Como te sientes acerca de esto?”.

Estimular actividades en grupo: fomentar la participacion en actividad es sociales e in-

teracciones grupales que sean accesibles para el paciente, como reuniones familiares,

juegos de mesay actividades recreativas adaptadas.

Conexiones fuera del hogar: ayudar al paciente a conectarse con grupos de apoyo y

personas en situaciones similares. Las conexiones fuera del hogar pueden ser especial-

mente valiosas para combatir el aislamiento social.

Mantener contacto regular: animar a amigos y familiares a mantener el contacto regular
y las visitas, lo que puede ayudar a que el paciente se sienta valorado y conectado con su
circulo social.
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4. Involucrar a la familia

, Educacionfamiliar: prop orcionar educacioén a la familia sobre la ELA, incluyendo sus sin-
tomas, progresion y como impacta tanto al paciente como a los cuidadores. Compren-
der la naturaleza de la enfermedad facilita una comunicacion més efectiva.

» Talleres y grupos de apoyo: participar en talleres o grupos de apoyo familiares que ofre-

cen estrategias y recursos para gestionar el estrés relacionado con el cuidado y la co-

municacion.

» Cuidad o intrafamiliar; establecer un pacto familiar sobre coémo cuidar al paciente y apo-
yarse mutuamente, asegurand o que tod os tengan en cuenta sus propias necesidades y
bienestares emocionales.

5. Cuidado del bienestar emocional

y Apoyo emocional:proporcionar un espacio para que el paciente exprese su angustia o
miedo, y ser un buen oyente. A veces, simplemente estar presente y mostrar empatia
puede ser un medio valioso de apoyo.

» Promover el autocuidad o en familias: es fundamental que los cuidadores también se
cuiden a si mismos, buscando apoyo y recursos que les ayuden a manejar el estrés emo-
cional y fisico que puede surgir al atender a un ser querido con ELA.

En resumen

Fomentar relaciones sociales y familiares significativas en pacientes con ELA es esencial
para mantener su bienestar emocional y calidad de vida. Al establecer un marco de con-
fianza, promover la comunicacién efectiva y apoyar la interaccion social, se puede ayudar
al paciente a enfrentar los desafios de la enfermedad con mayor resiliencia y optimismo.
La comprension, la educacion y la empatia son herramientas clave que fortaleceran las di-
namicas familiares y sociales en este contexto dificil.




Gufa de cuidados para la ELA — Bibliografia

Bibliograf ia

» Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica. Manual de cuidados para per-
sonas afectadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica. En: adELA [en linea]. Disponible en:
https://ad elaweb .org/wp-content/uploads/2015/01/Manual-d e-Cuid ad os-p ara-Per-
sonas-con-ELA_ADELA _2004.pdf

» Hospital Universitario La Paz. Guia clinica para el tratamiento de la esclerosis lateral
amiotroéfica. En: adELA [en linea]. Disponible en: https//adelaweb org/wp-content/
uploads/2022/11/Guia-Cinica-Tratamiento-ELA-2022.11.pdf

» Pérez Alvarez M, Rodriguez Bermejo AA, Amayra Caro | (coords.). ;Qué es la esclero-
sis lateral amiotréfica-DFT? Guia de apoyo psicosocial para cuidadores. En: Universidad
Deusto [en linea]. Disponible en: www.deusto.es/document/research/es/gue-es-la-es-
clerosis-lateral-amiotroficad ft-guia-d e-ap oyo-p sicosocial-para-cuidad ores.pdf

» Sociedad Valenciana de Neumologia, Sociedad Valenciana de Medicina Intensiva, Criti-

cay Unidades Coronarias, Sociedad Valenciana de Medicina Familiar y Comunitaria, So-

ciedad Valenciana de Hospitalizacién a Domicilio. Guia para el manejo de los problemas
respiratorios de la ELA. En: Sociedad Valenciana de Neumologia [en linea]. Disponible
en: https://svheumo.org/wp-content/uploads/2024/01/guia-ela.pdf



https://adelaweb.org/wp-content/uploads/2015/01/Manual-de-Cuidados-para-Personas-con-ELA_ADELA_2004.pdf
https://adelaweb.org/wp-content/uploads/2015/01/Manual-de-Cuidados-para-Personas-con-ELA_ADELA_2004.pdf
https://adelaweb.org/wp-content/uploads/2022/11/Guia-Cinica-Tratamiento-ELA-2022.11.pdf
https://adelaweb.org/wp-content/uploads/2022/11/Guia-Cinica-Tratamiento-ELA-2022.11.pdf
http://www.deusto.es/document/research/es/que-es-la-esclerosis-lateral-amiotroficadft-guia-de-apoyo-psicosocial-para-cuidadores.pdf
http://www.deusto.es/document/research/es/que-es-la-esclerosis-lateral-amiotroficadft-guia-de-apoyo-psicosocial-para-cuidadores.pdf
http://www.deusto.es/document/research/es/que-es-la-esclerosis-lateral-amiotroficadft-guia-de-apoyo-psicosocial-para-cuidadores.pdf
https://svneumo.org/wp-content/uploads/2024/01/guia-ela.pdf
https://svneumo.org/wp-content/uploads/2024/01/guia-ela.pdf

Asociacién
Espaiiola de
Esclerosis Lateral
Amiotréfica




