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Fundamentacion

La presente investigacion se desprende de la revision bibliografica, realizada en mi primer afio
de residencia, que se titula “La Intervencion Profesional del Trabajador Social en el Proceso de
Rehabilitaciéon de Sujetos con Esclerosis Lateral Amiotrofica”. Haber realizado la misma me
motivo para profundizar en la tematica y explorar aquellas situaciones que vivencian estas personas
durante el proceso de rehabilitacion. Cabe aclarar que ambos trabajos se desprenden de mi
experiencia, en la modalidad ambulatoria, como trabajadora social miembro del equipo de
rehabilitacion del Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisica del Sur (InaRePS).

El objetivo principal es conocer las transformaciones que atraviesan durante el proceso de
rehabilitacion las personas que padecen Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Contexto

INaRePS es un Instituto de rehabilitacion psicomotriz de referencia en Argentina que se destaca
por el abordaje interdisciplinario de la discapacidad. Se encuentra ubicado en la ciudad de Mar del
Plata, provincia de Buenos Aires. El equipo de rehabilitacion esta compuesto por los Servicios de
Terapia Fisica, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Psicologia, Trabajo Social y Fisiatria. El
objetivo del Instituto es la reinsercion social del sujeto que requiere rehabilitacion. Para ello plantea
tres modalidades de atencion: ambulatoria, internacion y rehabilitacion en domicilio

Marco Teorico
.Qué es la Esclerosis Lateral Amiotrofica?

“La ELA es una enfermedad del sistema nervioso central que se caracteriza por ocasionar
una degeneracion progresiva de las neuronas motoras en la corteza cerebral, tronco del
encéfalo y médula” (Ministerio de Sanidad, 2017, p. 18).

La ELA afecta a las personas adultas, de cualquier raza y etnia, y el riesgo de desarrollarla
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aumenta al envejecer, generalmente se da en personas de 40-60 afnos de edad. Los hombres la
sufren con mayor frecuencia que las mujeres y en un 90-95% de todos los casos la enfermedad
ocurre aparentemente de forma aleatoria, sin ningun factor de riesgo claramente asociado. Se
desconoce por qué las neuronas motoras mueren en los pacientes con ELA, aunque se han
considerando factores genéticos, ambientales y factores relacionados con la edad. Los pacientes no
tienen una historia familiar de la enfermedad, s6lo 5-10% de todos los casos son heredados.
(Fernandez Lerones, 2010).

La forma familiar de ELA generalmente resulta de un patrén hereditario que requiere que uno de
los padres lleve el gen responsable. En esta patologia, tanto las neuronas motoras superiores como
las inferiores se degeneran o mueren y dejan de enviar mensajes a los musculos, que quedan
imposibilitados para funcionar; se van debilitando gradualmente, se gastan (atrofia) y se contraen
(fasciculaciones). Finalmente desaparece la capacidad cerebral para controlar el movimiento
voluntario y los pacientes pierden su fuerza y la capacidad de mover sus extremidades y, al cabo de
un tiempo, todo su cuerpo. Cuando fallan los musculos del diafragma y de la pared toracica se
pierde la capacidad de respirar sin un ventilador o respirador artificial. La ELA no afecta a los
cinco sentidos y normalmente tampoco a la mente, los musculos de los ojos, el corazon, vejiga,
intestino o musculos sexuales (Fernandez Lerones, 2010).

El inicio puede ser sutil y los sintomas pasan inadvertidos, pero la progresion mas habitual es la
siguiente: dificultad para caminar que conlleva el uso de ayudas técnicas hasta quedar en silla de
ruedas, debilidad en los brazos y las manos, pérdida de la habilidad para escribir, teclear y
alimentarse, al tiempo que se comienzan a presentar dificultades para hablar y deglutir.
Tipicamente el paciente con ELA tiene un decremento gradual en la capacidad vital pulmonar por
el debilitamiento de los musculos del pecho y el diafragma (Fernandez Lerones, 2010).

Se trata de una enfermedad sin tratamiento curativo y con una esperanza de vida limitada, que se
caracteriza por una gran capacidad invalidante y con consecuencias muy importantes para la vida
del paciente, lo que le genera necesidad de cuidados permanentes, problemas emocionales y
psicologicos. Por otra parte, la repercusion en las familias de las personas enfermas -tanto en lo
personal como en lo social y econémico- es también muy importante (Sanidad, 2017).

En Argentina se estima que la incidencia es de 2 por 100.000 habitantes por afo, aunque se
carece de cifras oficiales; por este motivo, desde la Asociacion ELA Argentina surge la necesidad
de realizar un estudio que describa el comportamiento de la enfermedad en el pais. Para tal fin, es
importante promover el desarrollo de instrumentos para su vigilancia. Es por ello que en el periodo
comprendido entre junio de 2015 y mayo de 2016 se llevd a cabo la prueba piloto del Registro
Nacional de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ReNELA) (Chavez, 2016).

El objetivo de este registro es conocer su prevalencia e incidencia, entender sus fenotipos o
variantes clinicas y su relacion con otras enfermedades de motoneurona; caracterizar a las personas
que padecen la enfermedad, sus edades, sexo, tipo de actividad laboral que desarrollan y su
relacion con los Servicios de Salud. En la prueba piloto implementada colaboré una red de 35
neur6logos ubicados en diversas provincias del territorio nacional. Si bien esta muestra no fue
representativa de la poblacion del pais y no permiti6 construir el perfil epidemiolédgico de la ELA,
esta prueba piloto abrid las puertas para la posible implementacion de sistemas de informacion que
posibiliten la vigilancia epidemioldgica de la enfermedad y permitan la toma de decisiones en el
marco de la Salud Publica (Chavez, 2016).
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Proceso de Rehabilitacion

La OMS (2009) refiere que la rehabilitacion es un proceso destinado a permitir que las personas
con discapacidad logren alcanzar un nivel Optimo en las aéreas fisicas, sensorial, intelectual,
psicoloégico y social. El mismo abarca actividades diversas, como atencion médica de
rehabilitacion, fisioterapia, psicoterapia, terapia del lenguaje, terapia ocupacional y servicios de
apoyo. Por su parte, el Informe Mundial de Discapacidad (2011), alega que la rehabilitacion es un
conjunto de medidas que ayudan a las personas que tienen una discapacidad, a conseguir y
mantener el funcionamiento 6ptimo en interaccion con su ambiente.

De este modo, la rehabilitacion se enfoca de manera integral y transversal en la recuperacion,
fortalecimiento y en la adquisicion de las capacidades y habilidades necesarios para el desempeiio y
manejo de las diferentes funciones biologicas, psiquicas y sociales, las cuales se relacionan
directamente con la reinsercion social. El proceso de rehabilitacion cumple un papel importante en
la dimension social de sujeto, ya que genera el como relacionarse con otras personas, vivir en
familia, en pareja, asistir a la escuela, al trabajo y regresar a una calidad de vida productiva y
saludable. El objetivo seria lograr de manera armonica su reinsercion en su ambiente de
pertenencia (Soubran Ortega y Huerta Lozano, 2016).

Por su parte, en el Boletin del Departamento de Docencia e Investigacion del Instituto de
Rehabilitacion Psicofisico (IREP), Gazzotti (2016) considerd que la rehabilitacion es la parte de la
medicina social que se ocupa de integrar a las personas con discapacidad en una situacidon socio-
laboral apropiada y estable. Se busca principalmente que el sujeto sea activo de su propio proceso
de recuperacion, comprometiéndose desde la accidon, desde la toma de decisiones y desde su
autonomia. En este documento se menciona a la rehabilitacion desde su potencial, considerando
que hay que poner el foco en lo positivo de la situacion y dejando en segundo plano aquello de
connotacion negativa. Es un proceso con un objetivo definido, encaminado a permitir que una
persona con discapacidad alcance nivel fisico, mental y/o social funcional Optimo,
proporcionandole asi los medios de modificar su propia vida. Puede comprender medidas con el
objetivo de compensar la pérdida de una funcion o una limitacion funcional (por ejemplo, ayudas
técnicas) y otras medidas encaminadas a facilitar ajustes o reajustes sociales. Por lo tanto,
rehabilitar es educar, reeducar-ensefar al paciente y a la familia las compensaciones y el dominio
de situaciones que se presentan de manera cotidiana.

En relacion a la rehabilitacion de sujetos que padecen enfermedades degenerativas como la ELA,
Terrasa Solé (2004) afirma que por las particularidades de la misma (descriptas anteriormente) se
debe apuntar a un modelo de rehabilitacion integral que contemple la atencién de estos sujetos
como un proceso global e interdisciplinario y que sea continuo en el tiempo, es decir que acompatfie
al sujeto en todas las fases de la enfermedad.

En tal sentido, la rehabilitacion debe ser un proceso integral porque plantea dar respuestas de
forma individualizada a las necesidades de los sujetos que padecen patologias neurologicas,
promocionando su autonomia y su plena reinsercion en la comunidad, teniendo en cuenta la
relacion entre las dimensiones fisica, psicologica y social del sujeto y que ademas, los resultados de
la intervencién terapéutica en cualquiera de esas dimensiones van a repercutir en las demas. Se
trata de un modelo dindmico que estd dispuesto a detectar y dar respuesta a las nuevas necesidades
que vayan apareciendo en el transcurso del proceso de rehabilitacion. Ademads, debe ser global,
porque la intervencion no se concibe de manera fraccionada sino como un todo, desarrollando
actuaciones en todos los ambitos de intervencion, debiendo establecerse conexiones en toda la red
formal e informal de atencion de estos sujetos. El objetivo es superar modelos fragmentadores, que
dividen la intervencion en areas diferenciadas no coordinadas.
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Es por eso que este autor afirma que una atencioén global e integral requiere de un abordaje
interdisciplinario que se debe sustentar en la comunicacion entre los diferentes profesionales que
intervienen en el proceso y que al mismo tiempo deben tener formacion especifica en rehabilitacion
neurologica. Juntos analizan las necesidades de los pacientes para luego indicar los tratamientos y
evaluar los resultados.

En INaRePS, donde se enmarca la presente investigacion, intervienen directamente profesionales
especializados en rehabilitacién neurologica, como fisiatras, kinesidlogos, psicologos, terapistas
ocupacionales, fonoaudiologos y trabajadores sociales. Estos profesionales conforman un equipo
interdisciplinario y trabajan de forma coordinada con otros especialistas que habitualmente se
ubican dentro de la misma institucion como neurdlogos, urdlogos, nutricionistas, enfermeros,
ortopedistas, etc.

A diferencia de otras patologias, las enfermedades neuroldgicas frecuentemente requieren de una
intervencion continuada en el tiempo, para lograr el mantenimiento del méximo nivel de autonomia
personal. Las instituciones de rehabilitacion que adoptan el modelo de rehabilitacion integral
cubren un espacio intermedio entre la realidad del sujeto con padecimiento neuroldgico y la
intervencion especializada que recibe éste en el hospital. Sus técnicos, especializados en
rehabilitacion neuroldgica, trabajan en equipo de forma coordinada, usando informacién de todas
las disciplinas para optimizar el tratamiento y aprovechar al maximo los recursos con los que
cuentan, sobre todo si se trata de personas que no poseen recursos econdmicos. Se trata de servicios
dindmicos y activos, atentos a dar respuesta a las nuevas necesidades que se van manifestando
durante el proceso de rehabilitacion con los recursos disponibles (Terrasa Solé, 2004).

Vida Cotidiana

Rozas Pagaza define la vida cotidiana como un espacio concreto en el que los sujetos construyen
y configuran la sociedad y le dan sentido a su vida (Rozas Pagaza, 1998 p. 36), lo cual permite dar
sentido a los aspectos mas significativos de la vida social. A su vez, estos aspectos ayudan a
enriquecer la intervencion profesional aportando elementos de analisis para la comprension de la
vida de los sujetos, constituyendo puntos de partida importantes para la construccion del saber
cientifico. (Rozas Pagaza, 1998).

En relacion al Trabajo Social y Vida Cotidiana, Andrea Oliva y su equipo de trabajo abordan la
misma desde su inherente relacion con la intervencidon social, destacando como eje principal la
necesidad de considerar la heterogeneidad de la vida cotidiana, relacionandolo con el caracter
homogéneo de las prestaciones de las politicas publicas. Para ello realiza la siguiente reflexion:

“Sin estar atentos a la heterogeneidad ontologica de la vida cotidiana, la intervencion
podria volverse tan abstracta como la representacion del usuario que necesariamente se
construye a partir de un modelo a priori con la pretension de dar respuestas ‘a todos’ los que
se encuentran en condiciones o situaciones similares” (Giamberardino, Oliva y otras; 2011

p. 4).

Teniendo en cuenta que lo social se manifiesta como conflictividad en relacion a las condiciones
materiales y simbolicas en su reproduccion, el concepto de vida cotidiana aporta un andlisis e
interpretacion de la construccion de la subjetividad de los sujetos a través de los significados que
los mismos le dan a su situacion actual. Esto nos permite reconocer la accion social de los sujetos

pagina 4



en relacion a las construcciones problematicas, es decir, nos introduce en el andlisis de la
intersubjetividad asi como la nocion espacial y temporal, ambas dimensiones que identificamos al
intentar conocer lo cotidiano. (Lugano, 2002)

Agnes Heller nos ofrece un aporte fundamental en la comprension de la vida cotidiana “como
ambito concreto de reproduccion de las relaciones sociales, de construccion de la sociedad y como
espacio de objetivaciones de un determinado orden social que condiciona al hombre concreto y la
practica historica” (Lugano, 2002 S/N). Esto quiere decir que los sujetos producen y reproducen su
vida en una doble relacion: con la naturaleza y con otros hombres.

Por lo tanto, la vida cotidiana seria el conjunto de actividades que caracterizan la reproduccion
particular. A su vez, ésta solo es posible en la medida en que ocupa un lugar en la sociedad. A
través de la misma, el sujeto aprende un sistema de usos, de expectativas, de instituciones, las
cuales van a depender de las circunstancias y de sus caracteristicas particulares que se desarrollan
en un ambiente dado. En ella se ponen en "obra" todos sus sentidos, todas sus capacidades
intelectuales, sus ideas, sus sentimientos, todo conocimiento del mundo y toda pregunta referente al
mismo que se motiven directamente por ese hombre "nico", por sus necesidades y sus pasiones
configuran la particularidad (Lugano, 2002 S/N).

Se puede decir que aunque la realidad de la vida cotidiana se organiza en el aqui y ahora, abarca
fendmenos que no estan presentes en ese "aqui y ahora" ya que la misma se estructura tanto en el
espacio como en el tiempo. De este modo, las relaciones temporales y espaciales contribuyen a
estructurar el mundo en el encuentro cara a cara. Es precisamente en esa situacion cara a cara,
donde el otro es completamente real, es ahi donde la subjetividad del otro se me vuelve accesible
(Lugano, 2002).

Por otro lado, esa cotidianidad se nos presenta de manera heterogénea. En dicha heterogeneidad
se puede apreciar un orden jerarquico: “la organizacién del tiempo, el consumo, la recreacion, los
vinculos, las formas de amar, de nacer, de enfermar y morir”. (Lugano, 2002 S/N). Asi mismo, se
encuentra organizada en relacion a diferentes dimensiones; ellas son: la dimension simbodlica,
temporal y espacial: “La experiencia social de los sujetos atiende la inmediatez, el no horizonte,
atravesado por la fugacidad sometidos a procesos de vulnerabilidad, desigualdad y exclusion”.
(Lugano, 2002 S/N). Por lo tanto, para los sectores excluidos la inseguridad de la existencia es cosa
de todos los dias, inseguridad fisica, en el empleo, con respecto a los ingresos; estos aspectos
mencionados sumergen a la cotidianidad en un lugar de fragilidad con un efecto de precariedad.
(Lugano, 2002).

En cambio, la vida cotidiana para los integrados presenta una diversidad progresiva del consumo
y una rapida incorporacién de los avances tecnoldgicos con sus ventajas: “lo cotidiano se llena de
nuevos servicios, los "beneficiarios" del desarrollo se convierten en interlocutores con una
movilidad constante de receptores y de emisores lo que produce un sentido de provisoriedad”.
(Lugano, 2002 S/N). En sintesis, se podria pensar que las expresiones de la cotidianidad en este
contexto aparecen marcadas por una doble cara de lo social: lo precario y lo provisorio, lo forzado
y lo elegido y, por ultimo, de lo excluido y lo integrado (Lugano, 2002).

Alicia Stolkiner realiza el siguiente aporte:

La flexibilizacion o precarizacion de las condiciones de empleo y el caracter cronico del
desempleo se corresponden con unas variaciones en la construccion representacional del
futuro, tendiendo a sobredimensionar el presente, con una referencia sutil al pasado y un
descreimiento en el porvenir (Lugano, 2002 S/N)
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Segun Quiroga (1993), se pueden distinguir tres areas de emergencia y desarrollo de las
necesidades humanas al analizar la vida cotidiana. Estas areas son: la del trabajo, la de la vida
familiar y la del tiempo libre. Por otra parte, Sorin (1989) considera cuatro esferas fundamentales:
el trabajo, la familia, el tiempo libre y la actividad sociopolitica; en ellas se va determinando el
modo de vida y la subjetividad de cada individuo. Para la autora, la forma en que la sociedad
estructura estas esferas va configurando un tipo de vinculo entre las personas, formas de
aprendizaje y comunicacion (Rebollar, 2005).

En relacion al trabajo, el mismo constituye una actividad fundamental para la vida porque a
través del mismo:

“El ser humano se vincula con el medio ambiente y con sus semejantes en una relacion
dialéctica mutuamente modificante, ya que el sujeto en el proceso de produccion y
reproduccion de las condiciones externas, en funcion de la satisfaccion de sus necesidades,
también se transforma a si mismo” (Rebollar, 2005 p.5).

Ademas, la familia es otra de las areas de analisis de la vida cotidiana. Esta trasmite ideologia,
normas, actitudes, valores sociales y estilos vinculares. Al mismo tiempo implica deberes,
exigencias, responsabilidades y tareas domésticas, pero por otro lado debe cubrir la funcién de
promover paz y proteccion, ayudar a sus miembros a distenderse de las cargas cotidianas que
supone la vida externa, debe ser el lugar donde se concentren afectos de caricter reparador y
estimulante (Rebollar, 2005)

Por tltimo, el tiempo libre como esfera de la vida cotidiana también influye en el proceso de
socializacion del ser humano: “El tiempo, es fuente de desarrollo espiritual y material, “su
adecuada organizacion y el cumplimiento de su funciéon reparadora es condicién para la salud
individual y familiar y, por tanto, para la salud social” (Rebollar, 2005 p.6).

Significados

Uno de los elementos que se analizara en esta investigacion es el significado que los sujetos le
confieren a la ELA a partir de su proceso diagnostico, para ello se incorporaran aportes del
interaccionismo simbolico. Teniendo en cuenta que “los seres humanos construimos a partir de
nuestra constante interaccion con otros un entramado de significados a partir de los cuales
interpretamos, asignandole un sentido, a los objetos y situaciones de nuestra realidad” (Berger y
Luckman, 2003, p. 5).

Segun Blumer (1998), las principales premisas del interaccionismo simbolico en relacion a la
construccion de significados son:

* Las personas actuan sobre los objetos de su mundo e interactiian a partir de los significados
que los objetos y las personas tienen para ellos.

* Los significados son producto de la interaccion social, principalmente de la comunicacion,
que se convierte en esencial, tanto en la constitucion del individuo como (y debido a) a la
produccion social de sentido. El signo es el objeto material que desencadena el significado
y el significado, el indicador social que interviene en la construccion de conducta.

pagina 6



* Las personas seleccionan, organizan reproducen y transforman los procesos interpretativos
en funcion de sus expectativas y propoésitos (Garro, 2015, p.15)

La construcciéon de sentido es un proceso cotidiano, es una experiencia individual y colectiva de
percibir la realidad y de entenderla. La configuracion de sentido es el proceso en el cual los
individuos desarrollan su vision comuin o la nocién del nosotros. Podemos afirmar que “las
personas elaboran representaciones de la realidad que los rodea, estructurando su propia sintesis de
representaciones ajustadas a las demandas situacionales y a las metas personales, en un contexto de
practicas definidas por la cultura” (Garro, 2015, p.15).

Aspectos Metodoldgicos

Pregunta de Investigacion

(Cuales son las transformaciones que el sujeto con ELA atraviesa en su vida cotidiana, durante el
proceso de rehabilitacion?

Hipotesis

La cotidianidad de las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica resulta significativamente
modificada por las particularidades propias de la este diagnostico y el impacto subjetivo que
genera.

Objetivo General

Conocer las transformaciones por las que el sujeto con ELA atraviesa en su vida cotidiana
durante el proceso de rehabilitacion.

Objetivos Especificos
Explorar y describir el significado que los sujetos le adjudican al diagnostico de ELA.

Detallar las diferentes areas de la vida cotidiana que se ven modificadas durante el proceso de
rehabilitacion.

Tipo de Estudio y Disefio

Teniendo en cuenta que el tipo de investigacion responde a la pregunta de investigacion
planteada y a los objetivos intrinsecos de la misma, el esquema de la presente investigacion, sera de
tipo exploratoria y se realizard a partir de un disefio cualitativo. Por tal motivo, como sostiene
Sabino (1992) los tipos de investigacion exploratorias son aquellas que pretenden dar una vision
general y aproximada de los objetos de estudio. El mismo se utiliza cuando el tema en cuestion ha
sido poco explorado o cuando no hay suficientes estudios previos. Ademas, cuando la complejidad
del mismo dificulta formular hipotesis precisas o de cierta generalidad.
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En esta ocasion, el objeto de estudio “es el propio sujeto humano, complejo y singular, cargado
con su propia historia, irreductible casi a cualquier tipo de simplificacion que no lo mutile
arbitrariamente” (Sabino, 1992, p. 81). El sujeto es el punto de referencia e imprescindible para la
comprension profunda de los problemas.

Los disefios cualitativos, intentan recuperar para el analisis parte de esa complejidad del sujeto y
de sus modos de ser y de hacer en el medio con el que interactiia. “Lo intimo, lo subjetivo, por
definicion dificilmente cuantificables, son el terreno donde se mueven por lo tanto los métodos
cualitativos ™ (Sabino, 1992, p. 81).

Poblacion de Estudio

Pacientes de I.Na.Re.Ps. con diagndstico de ELA que se encuentran realizando tratamiento
ambulatorio en la institucion durante el periodo 2019-2020.

Muestra - Criterio de inclusion y exclusion

En la presente investigacion se trabajard con una muestra intencional en la que se eligen las
unidades en forma completamente arbitraria, “designando a cada unidad segin las caracteristicas
que para el investigador resulten de relevantes”. (Sabino, 1992, p. 91)

Se propone como tamafio de muestra la realizacion de 10 entrevistas, a fin de poder recolectar
informacion util a esta investigacion.

La unidad de analisis estara conformada por pacientes mayores de edad que realicen tratamiento
en la modalidad ambulatoria en [.Na.Re.P.S.

Se tendran en cuenta los siguientes criterios de inclusion y exclusion:

Criterios de inclusion

Personas mayores de 18 afios con diagnostico confirmado de ELA que realicen
tratamiento con modalidad ambulatoria en I.Na.Re.P.S.

Personas que realicen controles peridodicos con Fisiatria no teniendo tratamiento de
rehabilitacion.

Criterios de exclusion

Personas con ELA que no se encuentren realizando tratamiento en INaRePS

Pacientes internados con ELA.

Técnicas de recoleccion de datos

La presente investigacion propone utilizar como técnica de recoleccion de datos la entrevista
semiestructurada, siendo la misma “una conversacion sistematizada que tiene por objeto obtener,
recuperar y registrar las experiencias de vida guardadas en la memoria de la gente ” (Sautu et al,
2005 p. 48). Es una situacion en la que por medio del lenguaje y la comunicacion, el entrevistado
cuenta sus historias y el entrevistador pregunta acerca de sucesos y situaciones. “Cada investigador
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realiza una entrevista diferente segiin su cultura, sensibilidad y conocimiento acerca del tema, y
sobre todo, segun sea el contexto espacio-temporal en el que se desarrolla la misma ™ (Sautu et al,
2005 p. 48).A partir de los datos que se recolectardn mediante esta técnica se efectuara un andlisis
de contenido, que como técnica de interpretacion de textos, se basa en procedimientos de
descomposicion y clasificacion de los mismos, dando lugar a la consideracion de cuestiones
latentes u ocultas y contextuales (Marradi et al., 2007, pp. 290-291).

Procedimiento para garantizar los aspectos éticos de la investigacion

Dicho estudio respeta los principios éticos y cientificos-metodologicos establecidos en la Guia
para Investigaciones en Salud Humana, Resolucion 1480/11, del Ministerio de Salud de la Nacion,
la Ley 11044 del Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires y la ley 25316 de Proteccion
de Datos Personales.

La participacion en la investigacion es completamente voluntaria. Las personas pueden negarse a
brindar la entrevista sin que ello provoque perjuicios de ningun tipo.

A efectos de considerar el resguardo de los aspectos éticos y el derecho de los participantes se
implementa el formulario de Consentimiento Informado (CI)1 aprobado y propuesto por el Consejo
Institucional de Revision Etica y Metodologica de la Investigacion (CIREMI) de la institucion
donde se desarrollard la investigacion. Por ende, se informa al interesado respecto al estudio de
investigacion propuesto y sus objetivos, dando lugar a que éste ratifique y exprese su voluntad de
participar en la investigacion firmando tal documento; habilitindose espacios de preguntas y
consultas al respecto.

Analisis de Contenido

Los resultados obtenidos se desprenden del andlisis de las sucesivas entrevistas realizadas a
personas que concurren a tratamiento en INAREPS. Es necesario aclarar que el tamafio de la
muestra prevista era en un principio de 10 participantes pero solo se pudieron concretar 5
entrevistas. Se puede inferir que la ELA por ser una enfermedad degenerativa muchos de los
sujetos que conoci previamente durante mi intervencion ya han fallecido o abandonado el
tratamiento por el deterioro fisico que €sta ocasiona. Si bien la mayoria de las personas contactadas
se mostraron interesadas, otras entrevistas no se concretaron por diferentes motivos.

De todos modos, el contenido de las entrevistas resultd suficiente para realizar un andlisis en
términos cualitativos aplicando procedimientos interpretativos que permitan no s6lo analizar lo
explicito del discurso sino también lo implicito.

Ejes de Analisis

El tiempo del diagnoéstico

Se sospecha que una persona padece ELA cuando éste desarrolla una debilidad gradual con
progresion lenta y sin dolor en una o mas regiones del cuerpo sin cambios en la capacidad de sentir
(Brandi de la Torre, 2013)
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En los siguientes relatos puede darse cuenta de ésto:

“Yo era jardinero y un dia manipulando una maquina para podar me di cuenta que el
brazo no me respondia y decidi consultar a un médico” (M, 41)

“Empecé a sentir que las piernas no me respondian, ademds de una fatiga que me tiraba
en la cama” (F, 40)

“Yo hacia surf noté que algo me estaba pasando cuando no pude nadar, los brazos no me
respondian” (M, 54)

El diagnéstico temprano de la enfermedad sigue siendo muy dificultoso y el tiempo que
transcurre entre la aparicion de los primeros sintomas hasta la confirmacion del diagndstico puede
prolongarse. Las principales causas del retraso en el diagndstico son la falta de familiaridad de
muchos médicos con la enfermedad, la presentacion con formas inusuales, la coexistencia de otra
enfermedad o los falsos negativos que no justifican la enfermedad (Arpa Gutierrez, 2008).

De las cinco personas entrevistadas solo una recibid la confirmacion del diagndstico en menos de
un afio, el resto varia entre 2 y 5 afios:

“Empece hace 5 anos con dolores cervicales, visité varios médicos, me trataban por
contracturas y me indicaban masajes, los traumatologos no me daban una respuesta.
Luego empecé a tener problemas en los brazos y consulté una neurologa y me hizo un
electromiograma, para ella era ELA” (M, 54)

“La neurologa que me vio me dijo que era una esclerosis por los sintomas, pero el
electromiograma y la tomografia me dieron normal. Decidi por la mutual consultar con
neurologos del Hospital Fernandez quienes trabajan en equipo con el Hospital Posadas.
Alli me hicieron estudios con aparatos mas complejos y me dieron el diagnostico, de hecho
hicieron un ateneo con mi caso” (F, 41)

“Para el médico que me vio en (CAPS) la Peregrina era ELA, pero me derivo al Cema.
La consulta con el neurdlogo se demoro 8 meses, mientras el traumatologo que me veia me
decia que estaba todo bien pero cuando el neurologo vio los estudios confirmo que tenia
ELA, pasaron casi 2 arios” (M, 41)

Por lo tanto, es habitual que se confirme dicho diagnostico cuando la enfermedad estd mas
extendida, es decir, cuando mas partes del cuerpo estan afectadas y cuando las sefiales de dafio a las
neuronas motoras superiores ¢ inferiores estan presentes conjuntamente en mas regiones del cuerpo
(Brandi de la Torre, 2013). En la bibliografia consultada se detalla la importancia de mejorar el
diagndstico precoz de esta enfermedad ya que el retraso en el mismo condiciona el inicio de las
medidas terapéuticas que se relacionan con una mayor supervivencia y una mejor calidad de vida,
prolongando la autonomia del paciente. Ademads, evita o reduce los errores diagndsticos y
tratamientos innecesarios aliviando el periodo de incertidumbre con la angustia y ansiedad que esto
conlleva. Ante pacientes de dificil clasificacion, en muchos casos es necesario derivar la consulta a
una unidad experta que evite intervenciones inadecuadas.

En la atencion a pacientes con ELA debieran respetarse dos principios generales: por un lado, la
necesidad de informar adecuadamente tomando en consideracion los aspectos socioculturales y el
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contexto psicosocial del paciente y su familia y, por otro, asegurar la continuidad de los cuidados
(Arpa Gutierrez, 2008):

“El neurologo no me queria decir nada pedia por un familiar, yo le dije soy solo, digame
lo que tenga que decir” (M, 41)

“La neurdloga nunca me hablo de la enfermedad, nadie me hablo en profundidad sobre
ELA, a los médicos no les interesa esta enfermedad porque no tiene cura, yo busqué
informacion por mi cuenta aunque no encontré mucho” (M, 50)

“La neurologa me dijo que iba a terminar en una silla de ruedas, fue muy fuerte para mi,
pero yo no me quedé con eso y decidi seguir consultando” (F, 41)

Transformaciones en la Vida Cotidiana: Familia, trabajo y esparcimiento

Es preciso mencionar que todas las personas entrevistadas refieren que tanto la organizacion
familiar como su situacion laboral, en mayor o menor medida, ha sido modificada y que ya no
pueden hacer ciertas actividades que realizaban de manera cotidiana.

Ademas de afectar y modificar la vida del paciente, la ELA afecta significativamente a la pareja
y la familia. Factores como la situacion econdmica, las relaciones afectivas y los recursos internos
y externos de los que dispongan (capacidad de cuidado, disponibilidad de red social de apoyo),
condicionan la actitud de la familia para afrontar la enfermedad (Arpa Gutierrez, 2008):

“Antes yo hacia todo...las compras, cocinaba comida elaborada, llevaba a todos a la
playa, era un padre 24hs. Ahora estan todos preocupados por lo que vendra, mi mujer y mi
hija esta yendo al psicologo. Mi hija me tiene que ayudar a cocinar, ella me pica todo pero

no es lo mismo. También me tiene que ayudar a afeitarme aunque trato de no pedirselo muy
seguido.” (M, 54)

“Antes yo sostenia a todos y ahora pasé a segundo plano, si hay un problema en la
familia soy la ultima en enterarme o me lo cuentan de una manera que no me haga
problema. Antes pasaba algo y salia corriendo” (F, 41)

“Antes hacia todo en casa, ahora no voy al mercado sola, voy acompariada o va mi
marido solo y yo compro lo bdsico, como el pan. Para limpiar también me ayuda mi
esposo, él hace la limpieza general y yo mantengo...antes hacia todo sola” (F, 41)

Dos de los entrevistados refieren vivir solos, aunque reconocen que tarde o temprano necesitaran
asistencia de su red familiar:

“Mis hermanos me dicen venite para aca, hasta ahora nadie se ofrecio a venirse a Mar
del Plata. Mi familia vive en La Boca, es humilde y viven de manera precaria, no tienen
comodidades, pero sé que puedo contar con ellos si lo necesito” (M, 41)

“Vivo solo pero mis hijas estan pendiente de mi, hago todo de manera mas lenta, lo que

mads me cuesta es vestirme. Igual tengo dias en los que me siento bien y otros en los que me
cuesta todo” (M, 50)
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En relacion a la situacion laboral, ésta se vio modificada en todos los casos consultados, siendo
tres de los entrevistados los que han continuado con sus respectivos trabajos, manifestando que las
tareas que realizaban se vieron modificadas:

“Trabajo 4 horas en una fabrica textil, antes cuando completaba las 8 horas de trabajo,
subia y bajaba escaleras, lavaba prendas pesadas, usaba la overlock y usaba mucho la
aguja. Ahora levanto menos puntos, entallo, reviso la prenda y la doblo; no puedo poner
etiquetas porque no puedo usar la pistola...No me querian en mi trabajo por mi salud, me
tomé licencia, me asesoré y tramité el retiro. Tuve muchas discusiones y peleas, ahora
estan esperando que me jubile” (F, 41)

“Yo me dedico a la construccion, tuve que reducir las horas de trabajo y solo tomo
trabajos que puedo hacer, trabajos livianos que no impliquen mucho esfuerzo como
revestimientos de barios y cocinas...Antes tenia muchos trabajos pero a medida que iba
rechazando, fui perdiendo clientes...estoy esperando que me salga la pension que inicié en
20187 (M, 50)

“Trabajo en una cochera que subalquilo...en la cochera cuido el lugar, abro y cierro el
porton y nada mas... antes complementaba con tareas de plomeria, ahora imposible” (M,

54)

De los entrevistados que han tenido que abandonar la actividad que realizaban, s6lo uno ha
podido tramitar un Retiro Transitorio por Invalidez (RTI) cobrando una jubilacion minima, lo que,
segun refiere, le resulta insuficiente porque su esposa se encuentra abocada a su cuidado, por lo que
el beneficio constituye el Uinico ingreso con el que cuentan:

“Antes trabajaba por mi cuenta con un arquitecto, en mi mejor momento laboral tuve
que dejar todo, me quedé sin ingresos, me genero muchas dificultades. Ahora estoy en los
talleres laborales del instituto. Me gustaria trabajar, hacer algo que yo pueda hacer no
quiero que me regalen nada. Cobro la pension provincial que son 800 pesos y tengo la
tarjeta de alimentos de 800 pesos también” (M, 41)

Realizar actividades de esparcimiento también configura la vida cotidiana de los sujetos. Ir al
cine, a cenar, al shopping, a pescar o de camping, son algunas de las actividades que la poblacion
en general suele realizar de manera habitual. Cuando una enfermedad degenerativa como la ELA
irrumpe en la vida del sujeto, el espacio y el tiempo dedicados al ocio también se ven modificados
o interrumpidos:

“No vamos mas al cine, me gustaba mucho ir a pescar y ahora no voy, tampoco voy al
centro. Se me dificulta mucho ir en colectivo, trato de evitarlo, un dia toqué una chica
porque el brazo no me responde y me miro muy enojada” (M, 41)

“Vivo el dia a dia. No puedo planear nada porque no se como me voy a sentir. Vengo a
las terapias...ir a dar una vuelta por el centro es todo un tema” (F, 40)

“Ya no surfeo mas, no nado mas...” (M, 54)
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En las etapas tempranas de la ELA, la debilidad de las manos puede afectar la realizacion de
ciertas actividades, al mismo tiempo que la debilidad de los musculos que controlan los pies puede
provocar tropiezos, teniendo que estar atentos -sobre todo sobre superficies irregulares y distancias
largas- para evitar caidas. Junto con esta debilidad de los musculos de las manos y los pies, la fatiga
que provoca puede dificultar la realizacion de tareas sencillas de cuidado personal o domésticas
(Lewis, 2010). En mayor o menor medida, todos los entrevistados sostienen que aquellas
actividades que realizaban de manera diaria ya no las pueden realizar o se vieron modificadas,
necesitando la ayuda de un tercero para realizarlas:

“Me visto solo pero mas despacio que antes, para baniarme lo hago solo pero mi mujer
estd atenta porque me agarran espasmos y me quedo duro. Todo lo que puedo hacer solo lo
hago para no ser una carga y colaborar en el hogar. Hay dias que me siento bien y puedo
lavar los platos, barrer no puedo, por ejemplo, pero hay dias que no puedo hacer nada y
me quedo acostado para no molestar” (M, 41)

“Hay un monton de cosas que ya no puedo hacer como cocinar, no puedo escribir,
peinarme, correr, ya no desayuno tomo vitaminas. Después me cuesta mucho vestirme,
abrir y cerrar la puerta, acostarme y levantarme de la cama, baiiarme” (M, 41)

“Lo que mds me cuesta es vestirme y desvestirme sobre todo si estoy con dolores” (M, 50)

“Necesito ayuda para cocinar y para baniarme, si tengo que salir me levanto 1 hora
antes para vestirme, mi hija me afeita la cabeza, aunque trato de no pedir muchas cosas.
Creo que mi familia no esta a la altura de las circunstancias, yo soy muy exigente y es muy
dificil que las cosas se hagan como yo quiero. Igual yo la tengo clara, se como va a seguir
la pelicula y tiene que haber algo para evitar tanto sufrimiento, esto no es una vida digna”
M, 54)

La importancia de la rehabilitacion

Como ya se mencion0d, no existe un tratamiento curativo de la enfermedad. Es por eso que el
tratamiento sintomadtico resulta especialmente relevante y se ha comprobado que aumenta la
supervivencia de la enfermedad; por tal motivo es importante que el tratamiento comience lo antes
posible (Sanidad, 2015).

Ademas del tratamiento farmacoldgico, el tratamiento no farmacologico o tratamiento de
rehabilitacion estd integrado por diferentes disciplinas, como Terapia Ocupacional, Fonoudiologia,
Kinesiologia, Psicologia, Trabajo Social, Fisiatria y Recreacion y Deportes Este tratamiento
pretende mantener el mayor nivel de calidad de vida del paciente, mejorar su adaptacion al entorno,
aumentar su autonomia y resolver aquellas complicaciones que vayan surgiendo. Durante el
tratamiento, el sujeto con ELA logra atenuar el avance de la enfermedad en los estadios de la
enfermedad, para ello los profesionales que integran los equipos de rehabilitacion comunican
pautas de alarma y cuidado, explicando lo que pueden hacer -y lo que no- en cada fase de la
enfermedad.

Los entrevistados consultados ingresaron a tratamiento en INaRePS en el periodo comprendido
entre 2017 y 2018 y se encuentran concurriendo con regularidad a las diferentes terapias. S6lo uno
de ellos hizo hincapié¢ en que por su actividad laboral no puede asistir a las terapias de manera
sostenida. De las personas entrevistadas, solo una de ellas manifestd que viene unicamente a una
terapia por cuestiones laborales:
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“En este momento estoy yendo solo a fono, y tengo controles con fisiatria. Se me
complica porque no puedo dejar de trabajar, si me sale un trabajo tengo que ir porque es el
unico ingreso que tengo, tramité la pension en 2018 y no tuve respuesta aun” (M, 50)

“Estoy yendo a Terapia ocupacional, Terapia Fisica, Psicologia una vez por mes, en
Fonoaudiologia estoy con controles y control con Fisiatria una vez al mes” (M, 41)

“Vengo a Terapia ocupacional, Terapia Fisica, Psicologia, Fono, pileta, tengo
entrevistas en Servicio Social y tengo control con Fisiatria una vez al mes” (F, 40)

“Vengo a Terapia Fisica, Fono, en Psicologia tengo el alta por decision propia” (M, 54)

“Estoy con Terapia Ocupacional, Terapia Fisica, Fono, Psicologia, entrevistas en
Servicio Social y controles con Fisiatria” (M, 41)

En relacion al tratamiento de rehabilitacion y sus beneficios para amortiguar el impacto fisico y
emocional, los entrevistados refieren que el mismo es de gran importancia para atenuar el avance
de la enfermedad y que brinda herramientas en el dia a dia cuando se presentan dolores o
contratiempos. S6lo uno de ellos manifesta que no ha notado grandes cambios, pero lo atribuye a
las caracteristicas de la enfermedad, al impacto que ésta le genera en relacion con su historia de
vida:

“He vivido muchas situaciones feas en mi vida y creo que un punto tiene relacion con

esta enfermedad, creo que el impacto que produce en mi no me ayuda. En 6 meses me vine
para abajo” (M, 54)

“Aprendi a manejar el cuerpo y a darme cuenta cuando puedo hacer una cosa y cuando
no. Noto mucha diferencia cuando camino. Puedo manejar el dolor cuando estoy en casa
porque traslado lo que aprendo en la terapia. También aprendi que cada terapia tiene su
funcion, todas me brindan herramientas para desenvolverme mejor. Cuando llego me
preguntan como estoy y si me duele algo trabajamos eso” (M, 41)

“En fono me dan ejercicios para hacer en casa y me ensefian pautas para evitar
accidentes...me ayuda en la relacion y noto que me mejora la voz” (M, 50)

“El tratamiento me ayuda mucho emocionalmente es un apoyo para convivir con esta
enfermedad. Me ensenian a ser independiente, a ver con claridad y a aprender que no todo
estd perdido. Terapia Fisica me ayuda a manejar el control del cuerpo. En Fono aprendi la
importancia de la higiene bucal, antes vivia con problemas respiratorios y yo no sabia que
tenian que ver con la adecuada higiene de la boca” (F, 40)

“El tratamiento me ayuda mentalmente y fisicamente, sobre todo a no estar tan rigido.
Es un apoyo psicologico muy grande” (M, 41)

Significado de la ELA: impacto subjetivo

Dada las caracteristicas y el impacto que esta enfermedad genera -no sélo en el sujeto sino en
familiares y en ocasiones en profesionales de las salud- es que en este eje se intenta rescatar el
significado que el propio sujeto tiene de su padecimiento. Se trata principalmente de escuchar en
primera persona a los protagonistas y rescatar relatos de los vaivenes que la ELA le genera a diario.
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“La ELA me arruino la vida, yo no la nombro, en casa no la nombramos (le decimos
“lela”); ya demasiado con tenerla en mi cabeza, no quiero darle mas entidad” (M, 41)

“Es un cambio muy grande en mi vida que me impide hacer muchas cosas, como
relacionarme socialmente, aunque trato de reinsertarme nuevamente me limita mucho. Es
algo catastrofico. No se como me voy a levantar maniana, no puedo planear...” (F, 40)

“,Qué es la ELA para mi? No sé... 30 millones de problemas. Eso es...” (M, 41)

“La ELA es una enfermedad que te deja al margen, es una enfermedad muy cruel porque
cada dia pierdo un poco mas... es una muerte anunciada sin fecha” (M, 54)

“La ELA es la imposibilidad de llevar una vida normal” (M, 50)

Rol del Estado en el acceso a derechos de personas con ELA

Respecto a este eje, el total de los entrevistados creen que deberia haber medidas por parte del
Estado. Ademas hay un punto que es comun en todas las respuestas: el tema de la informacion.
Rescatan la necesidad de que la poblacion en general reciba informacion sobre esta patologia, en
conjunto con los profesionales de la salud. Refieren que ademas de “sufrir en soledad” el impacto
de la ELA, la desinformacion del entorno les genera desazon, sumado al destrato que hay de los
diferentes profesionales de la salud sobre esta patologia por desconocimiento sobre la misma.

A su vez, remarcan la importancia de la capacitacion del equipo de salud, investigacion para
tratamiento y cura, como otros de los temas que deberian ser contemplados:

“Debe haber mas informacion, yo busco en internet informacion sobre células muertas,
si se puede revertir y no hay nada concreto ni oficial, es muy dispar la informacion...es
necesario invertir en investigacion para encontrar la cura” (M, 50)

“Debe haber mas informacion a la comunidad, a mi me preguntan ;Qué tenés? A veces
no tengo ganas de andar explicando que se me estan muriendo las neuronas” (M, 54)

“La gente desconoce la enfermedad, se asocia a un ACV o aun accidente...el estado debe
brindar mas informacion, yo trato de buscar, sobretodo otros tratamientos alternativos
como el cannabis. El Estado debe capacitar, mi familia y los terapistas estan aprendiendo
conmigo” (F, 40)

“Se necesita mas informacion tanto para el paciente como para la familia y los
profesionales. A mi el médico me pregunto si podia darle mi numero a otros pacientes, yo
dije que si. Pero te das cuenta que el médico tampoco cuenta con mucho apoyo o
informacion” (M, 40)

“La gente cuando subo al colectivo me pregunta que me pasa, a mi eso me pone muy
mal, porque cuando decis ELA te preguntan ;Qué es eso?” (M, 41)

Consideraciones Finales

La ELA es una enfermedad neuroldgica degenerativa que no tiene tratamiento curativo, la
esperanza de vida es limitada y sus consecuencias son muy importantes en la vida del sujeto ya que
le generan la necesidad de cuidados permanentes limitando su autonomia. Segin los datos
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recogidos en las diferentes entrevistas realizadas en esta investigacion, la ELA repercute en la vida
cotidiana de los sujetos generando transformaciones. Estas transformaciones impactan en los
sujetos y sus familias, tanto en lo social como en lo econdmico, generando incertidumbre en
relacion al futuro.

En el presente trabajo no sélo se describieron algunas de las situaciones que los sujetos viven a
diario, como los cambios en la situacion laboral, en los ingresos, en la organizacion familiar y en
actividades de ocio y esparcimiento; también se evidenciaron las preocupaciones e inquietudes que
tienen en torno al diagndstico. Un punto recurrente en los entrevistados es la necesidad de
informacion sobre el mismo, no sélo a los sujetos que la padecen sino también a la poblacion en
general.

Por otra parte, no toda la poblacion llega a la atencion médica especializada -la que es requerida
para el correcto diagndstico debido a las caracteristicas propias de la enfermedad- porque su
presentacion clinica es heterogénea, hecho que dificulta el diagnostico precoz. Ademads, es
necesario realizar estudios de menor a mayor complejidad para arribar al diagndstico, el que debe
ser realizado por un neurdlogo con conocimiento de la enfermedad. Esta situacion provoca
demoras en el tratamiento que produciria una mejora en la calidad de vida de los pacientes, ya que
si bien no existe curacion para la ELA, el tratamiento farmacolégico y de rehabilitacion es de gran
importancia para atenuar el avance de la enfermedad y para convivir con esta patologia de manera
digna.

Ante este contexto es necesario que el Estado se ocupe e invierta en investigacion, no soélo
dirigido a mejorar el proceso diagndstico sino también a producir campanas de concientizacion e
informacion sobre ELA, las que deben estar dirigida a los afectados, sus familias y a la poblacion
en general. Ademas de garantizar el acceso al tratamiento farmacologico y de rehabilitacion, debe
dar respuesta al desajuste econdmico que genera el hecho de no poder trabajar y las consecuencias
sociales y emocionales que ello conlleva. En relacion al Gltimo punto, es necesario aclarar que en
nuestro pais coexisten un sistema de proteccion social contributivo y otro no contributivo. Aquellos
que trabajan de manera registrada cuentan con acceso a los derechos que confiere la seguridad
social; en cambio, aquellas personas que por diferentes motivos no han aportado en su vida laboral,
estan contemplados en el régimen no contributivo en el que se encuentran las pensiones de Nacion
y Provincia.

Actualmente, en Argentina se desconocen datos actuales y oficiales sobre el nimero de afectados
con ELA a nivel local o nacional. Ademas, nuestro pais no cuenta con legislacion en salud que
enmarque a la ELA para ser notificada y cuyo registro forme parte de un proyecto sostenido en el
tiempo. En cambio, se encuentra contemplada en la Ley de Enfermedades poco Frecuentes; pero
esta normativa tiene articulos que atin no han sido reglamentados y, seglin testimonios de referentes
de la Asociacion Argentina de ELA, la misma es muy dificil de implementar. Tampoco hay guias
de actuacion para profesionales de la salud redactadas por el Ministerio de Salud, como si las hay
para otras patologias, como por ejemplo la Guia de Atencion Pediatrica (GAP) para el manejo de la
Distrofia Muscular de Duchenne (2012), redactada por profesionales del Hospital Garraham y a la
que se tiene acceso a través de la pagina web del ministerio. Como ya se menciond, la necesidad de
de recibir mas informacidén y acompafiamiento por parte de los sujetos que padecen ELA y sus
familias se evidencia en los testimonios de las personas entrevistadas.

Un ejemplo como para abrir el debate es la experiencia en EEUU, donde en el afio 2010 el
Congreso aprob6 la Ley de Registro de Esclerosis Lateral Amiotrofica y designd a esta agencia
para crear y mantener el registro por sus trabajos previos sobre ELA y sus antecedentes en el disefio
de otros registros de salud. Los objetivos, como lo definié la Ley de Registro, fueron describir la

pagina 16



incidencia y prevalencia de la ELA de una manera mas exacta, examinar factores de riesgo como
los ambientales u ocupacionales y caracterizar socio-demograficamente a las personas que padecen
ELA (Chaves, 2016).

Por otro lado, el abordaje de la ELA en Espafia, donde el sistema sanitario redacté un documento
llamado Abordaje de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (el mismo se enmarca dentro de La
Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud) tiene como
funcion marcar de forma consensuada los objetivos a desarrollar por parte de todas aquellas
instituciones con competencias en prestar asistencia, planteando criterios y modos de abordaje.
Este documento tuvo como referencia a la Guia para la Atencién de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica en Espafia, desarrollada por el Ministerio de Sanidad en el afio 2008, asi como los
documentos y experiencias que han desarrollado sobre la enfermedad en Comunidades Autonomas,
grupos cientificos y sociales y en instituciones sanitarias y sociales.

En ese documento se recomienda que, aunque la ELA debe atenderse en los servicios de
neurologia, es importante la existencia de unidades expertas de ELA para -entre otras funciones-
garantizar una segunda opinidn que evite el retraso diagndstico en casos complejos y pueda ofrecer
o asesorar en la oferta de técnicas neurologicas, neurofisioldgicas, neumologicas, digestivas y
nutricionales (Ministerio de Sanidad de Espaiia, 2015).

En Argentina existe un proyecto de Ley llamado Creacion del Programa Nacional para el
diagnostico y tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, Este proyecto tiene como puntos de
interés la creacion de un programa que se ocupe del diagndstico y tratamiento, el que incluye
provision gratuita de medicamentos, cobertura integral de pruebas y exdmenes con fines
diagnosticos, cobertura integral en tratamientos médicos y de rehabilitacion y ayudas econdmicas a
aquellas familias de bajo nivel socioecondémico. Al momento de finalizar este trabajo se
desconocen detalles del mismo en relacion al estado parlamentario. El tnico dato cierto es que la
Asociacion Argentina de ELA no fue consultada para la redaccion del mismo.

Mi experiencia en INaRePS como profesional de Trabajo Social me permite conocer las
transformaciones y las dificultades que las personas con ELA padecen a diario. Esto me invita a
reflexionar en torno a lo planteado por Yolanda Guerra (2015), quien sostiene que la necesidad de
actuar sobre la realidad es lo que nos conduce al conocimiento y que para intervenir es preciso
conocer la realidad. Por otro lado, afirma que se presentan dos desafios a la profesion:

1) invertir en la investigacion calificada que responda a los reclamos de los sujetos
colectivos que demandan la profesion y

2) invertir en una politica nacional de investigacion socialmente comprometida que trate
los aspectos relevantes para la sociedad en su conjunto.

Por ultimo, alega que el conocimiento critico es uno de los caminos para la libertad, autonomia,
competencia y compromiso. Es por eso que ante los nuevos escenarios, no alcanza con nuevas
legitimidades profesionales, no se forma profesionales criticos y competentes sin la investigacion
cientifica.

Ha pasado mas de un siglo desde la descripcion hecha por Charcot de esta enfermedad y ésta
sigue siendo terminal y devastadora. Se han hecho avances en la mejora de la calidad de vida de los
pacientes en lo que respecta a tratamientos farmacologico, médicos y de rehabilitacion. Si bien se
cuenta con herramientas para la supervivencia, aiin faltan muchas cosas por explicar e investigar en
la ELA. Es evidente que la medicina tiene mucho camino por recorrer, para lograr un tratamiento
curativo para esta enfermedad considerada “rara”. Es imperativo que se invierta y se aliente a la
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comunidad cientifica a conocer e investigar, ya que la respuesta vendra del progreso del intelecto
humano en forma de ciencia y tecnologia, y no de recetas magicas o de pseudociencias.

“Osar saber para osar transformar” (Guerra, 2015 p.140).
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ANEXO

Consentimiento Informado

Usted ha sido invitado a participar de un estudio de investigacion, cuyo objetivo es explorar las
transformaciones que subyacen durante el proceso de rehabilitacion de personas que fueron
diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotrofica.

El estudio respeta los principios éticos para la investigacion con seres humanos estipulados por
la Declaracion de Helsinsky y la Ley 11.044 del Ministerio de Salud de la provincia de Buenos
Aires, su decreto reglamentario y la Ley 25.316 de Proteccion de Datos Personales.

El presente trabajo es requisito para cumplimentar el afio de residencia y sera presentado en las
Jornadas Cientificas de residentes de I.Na.Re.P.S., que se realizara en mayo de 2020.

La participacion es completamente voluntaria y depende tinicamente de su decision. Usted puede
negarse a participar y/o abandonar el estudio en cualquier momento sin que ello provoque
perjuicios de ningun tipo. La informacién que se recoja sera confidencial y inicamente con fines
académicos, de investigacion y cientificos. La participacion del estudio no generara ningln
beneficio economico.

Desde ya, agradecemos su participacion.

he leido este consentimiento informado y he recibido la informacioén necesaria sobre el estudio.

Firma del paciente
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Instrumento tentativo para la recoleccion de datos

Sexo:..unnnn.. Edad: ......coooeiiiiii... Coberturade Salud: ...................

1. (Cdémo fue el proceso por el cual llegaste a ser diagnosticado? ;Qué significado le das a ese
diagnostico?

2. (Cuanto tiempo hace que concurris a tratamiento de rehabilitacion en esta Institucion?

3. (A qué terapias de rehabilitacion asistis? ;Consideras que las mismas contribuyen a atenuar
el avance de la enfermedad? En caso de ser afirmativo. ;En qué aspectos lo notéas?

4. (Se te presentan dificultades para asistir a rehabilitacion? En caso de ser afirmativo
(Cuales?

5. (Coémo estd conformada tu red familiar? ;La organizacion familiar se vio modificada a
partir del diagnodstico? En caso de ser afirmativo ;De qué manera?

6. (Tu situacion laboral se vio modificada a partir de la aparicion de los primeros signos de la
ELA? En caso de ser afirmativo ;Cual es tu situacion actual?

7. (Notaste alguin cambio en actividades que realizabas cotidianamente? En caso de ser
afirmativo ;Cudles?

8. (Conocés alguna asociacion sin fines de lucro de personas con ELA? ;Te contactaste con
alguna?

9. (Cdémo evaluarias la atencion que los diferentes niveles de salud brindan a esta patologia?

10. ;Consideras que el Estado implementa politicas publicas para dar respuesta a las
problematicas que surgen con la enfermedad?

11.  ;Sabias que existe un proyecto de ley presentado en el aiio 2007 que se denomina: Crea-
cion del Programa Nacional para el diagnostico y tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotrofi-
ca?

Directora de la Institucion, Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisica del Sur, Mar del Plata, Argentina: Dra.
Laura Valente

Director de Docencia e Investigacion: Mag. Sergio Cordoba
Jefa Departamento Servicio Social: A.S Gonzalez, Silvia
Instructora: Lic. Garro, Eugenia

Jefa de Residentes: Lic. Acedo, Maria Jimena

Agosto de 2020
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