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RESUMEN

Introduccion: La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad
que afecta a las neuronas motoras que se encargan de controlar el
movimiento voluntario, provocando de manera progresiva una paralisis
completa, afectando ademas la comunicacion y la degluciéon. A raiz de
estas caracteristicas, las personas sufren un cambio en sus ocupaciones
vinculadas a la parentalidad, ya que las actividades fisicas quedan
relegadas a un segundo plano, y el principal cuidado que desempeiian es
aguel de tipo emocional.

Objetivo: Conocer el impacto del diagnéstico de ELA en las ocupaciones
y roles vinculados a la parentalidad.

Metodologia: Se emple6 una metodologia cualitativa con enfoque
fenomenoldgico. Participaron un total de 12 personas (6 madres/padres con
ELAy 6 hijos/as). Los métodos empleados para la recogida de datos fueron
la entrevista semiestructurada y la observacion.

Resultados: Tras analizar los datos, se obtuvieron las siguientes
categorias: “aceptacion de la enfermedad y cambios en la cotidianeidad”,
“adaptacion: entorno y desconocimiento”, “cuidados: la progresion de la
dependencia y su impacto emocional”, “parentalidad: relaciones y cambio
de rol”, “adaptaciones y cambios en las ocupaciones”.

Conclusiones: Con la aparicion de la enfermedad, las actividades
parentales quedan limitadas al domicilio y las personas cada vez valoran
mas pasar tiempo en familia. La ELA también provoca cambios en los/as
hijos/as que ejercen la figura de persona cuidadora, ya que su cotidianeidad
se basa en cuidar de su familiar.

Palabras clave: Cuidado, Esclerosis Lateral Amiotréfica, hijos/as,
ocupaciones, parentalidad.

Tipo de estudio: Trabajo de investigacion.
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RESUMO
Introducion: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é unha enfermidade

que afecta &s neuronas motoras que se encargan de controlar o
movemento voluntario, provocando de maneira progresiva unha paralise
completa, afectando ademais a comunicacion e a deglucion. A raiz destas
caracteristicas, as persoas sofren un cambio nas slUas ocupacions
vinculadas & parentalidade, xa que as actividades fisicas quedan relegadas
a un segundo plano, e o principal coidado que desempefian é aquel de tipo

emocional.

Obxectivo: Cofiecer o impacto do diagndstico de ELA nas ocupacions e

roles vinculados a parentalidade.

Metodoloxia: Empregouse unha metodoloxia cualitativa con enfoque
fenomenoldxico. Participaron un total de 12 persoas (6 nais/pais con ELA e
6 fillos/as). Os métodos empregados para a recollida de datos foron a

entrevista semiestruturada e a observacion.

Resultados: Tras analizar os datos, obtivéronse as seguintes categorias:
“aceptacion da enfermidade e cambios na cotidianeidade”, “adaptacion:
entorno e descofecemento”, “coidados: a progresion da dependencia e o
seu impacto emocional”’, “parentalidade: relacibns e cambio de rol”,

“adaptacions e cambios nas ocupacions”.

Conclusiéns: Coa aparicion da enfermidade, as actividades parentais
guedan limitadas ao domicilio e as persoas cada vez valoran mais pasar
tempo en familia. A ELA provoca cambios nos/as fillos/as que exercen a
figura de persoa coidadora, xa que a sua cotidianeidade baséase en coidar

do seu familiar.

Palabras clave: Coidado, Esclerose Lateral Amiotréfica, fillos/as,

ocupacions, parentalidade.

Tipo de estudo: Traballo de investigacion.
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ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a disease that affects
the motor neurons responsible of controlling voluntary movement,
progressively causing complete paralysis and impacting communication
and degluction. As a result of these developments, people undergo changes
in their parental occupations, since physical activities, are relegated to a

secundary role.

Objective: To find the impact of the diagnostics of ALS on occupations and

roles linked to parenthood.

Methodology: A qualitative methodology with phenomenological approach
was used. A total of 12 people participated (6 mothers /fathers with ALS and
6 children). The method used for data collection consisted of

semiestructures interviews and observation.

Results: After analyzing the data, the following categories were obtenided:
“acceptance of the disease and changes in daily life”, “adaptation:
environment and ignorance”, “care: the progression of dependence and its
emotional impact”, “parenthood: relationships and role change”,

“adaptations and changes in occupations”.

Conclusions: With the onset of the disease, parental activities are limited
to the household and people increasingly value spending time with their
families. ALS also causes changes in children, who become caregivers, as

their daily life is based on taking care for their family member.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis, care, children, occupations,

parenthood.

Type of work: Research work.
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1.INTRODUCCION

1.1. Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad neuromuscular
que afecta a las neuronas que controlan el movimiento voluntario,
limitandolo progresivamente hasta una paralisis completa, afectando
también la comunicacion, la deglucién y la respiracion. A pesar de esto, la
musculatura ocular, los esfinteres y las fibras sensitivas no se encuentran
afectadas (1). La capacidad cognitiva se encuentra afectada en un pequefo
porcentaje de la poblacién que presenta la enfermedad, manifestandose en
un 6% de la misma mediante demencia frontotemporal, produciendo una

modificacion en la personalidad, la conducta y el lenguaje (2).

En la mayoria de los casos, aparece en edad avanzada, entre los 60 y los
69 afos, produciéndose la mayor incidencia entre los 70 y los 75. Sin
embargo, en Espafia la edad de aparicion es mas temprana, siendo entre

los 40 y los 70 afios (1).

Los tipos de ELA se pueden clasificar en funcion de los primeros sintomas
gue se manifiestan. La mas predominante es la ELA de tipo espinal, que
representa entre un 70 y un 75% de los casos totales. Esta se caracteriza
por la aparicion, progresiva y asimétrica, de debilidad y amiotrofia. Ademas,
esta la ELA de tipo bulbar, que abarca un porcentaje menor (20%) y afecta
inicialmente al habla y a la deglucién (3).

Aunque la enfermedad cursa de manera distinta en cada persona, en la
Tabla | se muestran los diferentes estadios de la enfermedad con sus

respectivas caracteristicas funcionales (4).



ESTADIOS CARACTERISTICAS

Estadio |

Estadio Il

Estadio Il

Estadio IV

Estadio V

Estadio VI

Tabla I: Estadios y caracteristicas de la ELA. Fuente: Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia, 2012




La ELA es una enfermedad poco comun, ya que la prevalencia en la

poblacién occidental es de 2-5 casos por cada 100000 habitantes (5).

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa més frecuente, junto con el
Parkinson y el Alzheimer (3). A nivel nacional, afecta a 5,4 personas por
cada 10000 habitantes. Con esto se estima que en Espafia hay alrededor
de 4000 personas con ELA. La esperanza de vida suele estar entre los 3y
los 5 afios tras el diagndstico, siendo solo un 10% de los casos los que

consiguen vivir mas de 5 afos (1).

El Riluzol es el primer farmaco que tiene efectividad en los pacientes con
ELA, ya que aumenta la supervivencia entre 6 y 19 meses. Desde 2014 se
ha adoptado un nuevo tipo de administracion de este medicamento
mediante la suspension oral, una manera de facilitar la ingesta del
medicamento en este tipo de pacientes, ya que en fases avanzadas es

comun que tengan problemas en la deglucién (3).

Destacan terapias no farmacoldgicas como la terapia fisica, con la que se
realizan ejercicios de bajo impacto, para fortalecer los muasculos no
dafiados y reducir la fatiga, y estiramientos para controlar la espasticidad y

el acortamiento de los masculos (6).

La terapia del lenguaje es un tratamiento util que le permite a las personas
con ELA poder comunicarse durante el mayor tiempo posible. Cuando la
enfermedad avanza y comienzan a desarrollar problemas de comunicacion,
dichos profesionales proporcionaran sistemas de comunicacion
aumentativa y alternativa que funcionan con el movimiento ocular, para

permitir que, dentro de lo posible, se puedan seguir comunicando (6).

Conforme avanza la enfermedad, el apoyo nutricional es un tratamiento de
gran importancia, ya que se reduce el peso corporal. Los nutricionistas se
encargan de ensefar, tanto a sus pacientes como a las familias, diferentes
tipos de dietas que les proporcionen los nutrientes necesarios. En estadios
avanzados, cuando aparecen los problemas de deglucion, se les

proporcionara una sonda de alimentacion, que ayudard a evitar los
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problemas de neumonia y broncoaspiracion producidos por la inhalacion

de liquido en los pulmones (6).

Cuando los mdusculos encargados de la respiracibn comienzan a
debilitarse, se inicia lo que se denomina el tratamiento de ventilacion no
invasiva (VNI). La VNI consiste en una mascara que cubre la nariz o la boca
y permite que la persona mantenga las concentraciones necesarias de
Oxigeno y Dioxido de Carbono. A medida que esa debilidad aumenta, se
inicia la ventilacibn mecénica en la que la maquina realiza la respiracion

inflando y desinflando los pulmones (6).

En referencia a los cuidados, la mayoria de las veces son personas
familiares las que proporcionan esta tarea a las personas con ELA en el
domicilio. El tiempo dedicado a dicha tarea va aumentando a medida que
avanza la enfermedad. Al inicio, el tiempo estimado que dedican a atender
al familiar es de 9,5 horas al dia, llegando a 14,4 en casos en los que la
enfermedad se encuentra bastante avanzada (7). Brindar tanto tiempo a la
asistencia familiar, provoca que los/as cuidadores/as se enfrenten y se
adapten a nuevas situaciones como abandonar el trabajo, hacerse cargo
de nuevos gastos por enfermedad y disminuir el tiempo dedicado a si
mismos/as y a sus relaciones personales, impactando asi en la calidad de
vida (1).

Al inicio de la enfermedad, es habitual la aparicion de sentimientos tales
como la ansiedad y la desesperanza, pero con el tiempo llegan a una
situacion de aceptacion (8). El grado de depresion y ansiedad adquirido
depende del conocimiento que tengan de la enfermedad, siendo mayor en
aguellas personas que apenas tienen conocimientos sobre la misma (7). A
veces, esta situacion influye en la relacién previa a la enfermedad y en la
personalidad del cuidador (9). En cuanto a factores psicofisicos, los mas
comunes son: dolores de espalda o de cabeza, cansancio, fatiga,
alteraciones en los ciclos de suefio y apatia y se caracterizan por afectar

de una manera menos intensa que los factores emocionales (9,10).

11
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1.2. Parentalidad

La parentalidad es un concepto muy amplio que puede definirse de
diferentes maneras en funcién de la disciplina. Desde la Sociologia del
Derecho, el término se establece segun tres componentes: un componente
biolégico (que se refiere al progenitor/a), un componente domeéstico
(relacionado con la persona encargada de cuidar) y un componente
genealdgico (parentesco) (11). Segun la Antropologia, este término abarca
los “diferentes aspectos de la maternidad y la paternidad, considerando
ademas que las funciones parentales, los cuidados fisicos, la alimentacion
y nutricién, los procesos de socializacion y el marco de seguridad psiquica
que ofrecen (...)” (12) . Por lo tanto, es posible definir de manera genérica
la parentalidad como las "funciones procreativas, de crianza, educativas y
de transmision identitaria que son las que corresponden al estatus de
padres” (12).

Segun Houzel, las dimensiones de la parentalidad son tres: el ejercicio, que
se refiere al ambiente en el que se ejercita, las costumbres y las normas
sociales por las que se rige la parentalidad. En este apartado, el
psicoandlisis expresa una gran relevancia, al tratar aspectos tan conflictivos
como cambiantes que se producen entre generaciones; la experiencia de
la parentalidad, que implica la vivencia desde el deseo de ser padres hasta
llegar a convertirse en una realidad; y la practica, que engloba los cuidados,
tanto fisicos como psiquicos que los/as padres/madres proporcionan a sus
hijos/as (13).

Cada familia debe adoptar una serie de estrategias, es lo que se conoce
como estilos de crianza. Los estilos de crianza se definen como “los
conocimientos, actitudes y creencias que los padres asumen en relacion
con la salud, la nutricion, la importancia de los ambientes fisico y social y

las oportunidades de sus hijos/as en el hogar” (14).

Estos estilos, se pueden medir desde dos perspectivas diferentes: las
dimensiones globales, que incluyen la respuesta y la demanda y las

categorizaciones. La respuesta hace referencia a “manifestaciones de

12
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carifio, dialogo, implicacion, concentracion, apoyo, calidez” (14); la
demanda °‘incluye exigencias, limites, prohibiciones, castigos, reglas o
normas y disciplina” (14). En relacion con las categorizaciones, la mas
utilizada es la propuesta por Maccoby y Martin (1983), la cual recoge cuatro
estilos: autoritarito, en el que hay una alta demanda acompanada de una
baja respuesta; el permisivo que, al contrario que el anterior, se produce
una baja demanda y alta respuesta; el negligente en el cual surge una baja
demanda junto con una baja respuesta por udltimo el autoritativo
caracterizado por una alta demanda acompafada de alta respuesta. A
pesar de que esta sea la clasificacion mas empleada, no estd del todo
completa, ya que ademas es necesario definir el estilo sobreprotector en el

gue la demanda y la respuesta se realizan de una manera extrema (15).

Siguiendo esta segunda perspectiva, se distinguen tres modelos de
crianza: autoritario, permisivo y democratico. El autoritario, formado por
padres/madres cuyo principal objetivo es buscar la supremacia y la
obediencia, empleando la fuerza y el castigo en lugar del dialogo, dando
lugar a hijos/as sin autonomia, con problemas de inseguridad,
comunicacioén, socializacion y carencias afectivas (14). El permisivo, que se
caracteriza por educar permitiendo un alto nivel de autonomia sin exigir
demasiadas responsabilidades y sin emplear castigos. En ocasiones, estos
progenitores tienen dificultades para establecer limites y provocan en sus
hijos/as problemas como conducta antisocial o bajos niveles de madurez
(14). El democratico, que busca educar para valerse por si mismol/a,
respetando en todo momento la personalidad y sus intereses. Prima la
comunicacién entre padres/madres e hijos/as, explicando siempre el
porqué de las cosas y favoreciendo el intercambio de opiniones. Es el mejor
modelo para educar, pues promueve que los/as descendientes desarrollen

sus habilidades personales y sociales (14).

Las relaciones parentales pueden sufrir modificaciones con la aparicion de
la ELA y sus respectivos sintomas ya que, en ocasiones, son los/as hijos/as

los/as que desempeiian el rol de persona cuidadora de su padre/madre.

13
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Con la enfermedad, la comunicacion, la deglucidon y la respiracion se
encuentran afectadas, lo cual impacta en el desempefio de Actividades de
la Vida Diaria (AVD) tales como: ducharse, asearse, vestirse, comer y
tragar, preparar la comida, movilidad funcional, higiene personal y aseo y la
actividad sexual (16).

La alimentacion se encuentra afectada por la disfagia, complicacién
caracteristica de la enfermedad. Al inicio, comienza con una dificultad para
tragar liquidos, pero con el tiempo afecta a la deglucién de todo tipo de
alimentos siendo necesaria la alimentacion por sonda. Todo esto deriva en
pérdida de peso, malnutricion y deshidratacién (4,17).

La debilidad muscular también es un signo caracteristico de la enfermedad,
la cual provoca que la persona tenga limitada la movilidad y presente una
mayor dependencia, necesitando apoyo en actividades como el aseo o el
vestido (4).

También es habitual la aparicion de trastornos del suefio, como el insomnio,
producido por dolores musculares o dificultades respiratorias que surge a
medida que va progresando la enfermedad (4).

Con la aparicion de todas estas limitaciones, el nucleo familiar es el que se
hace cargo del cuidado, siendo en el 75% de casos una tarea atribuible al
sexo femenino (mujer o hija). Solo en un 5,6 %, esta asistencia domiciliaria
la realizan profesionales. Esto ocasiona un cambio en la dinamica familiar,
ya que la persona cuidadora cada vez le dedica menos tiempo a la jornada
laboral, llegando a abandonar el trabajo en fases avanzadas de la
enfermedad del familiar (1).

La reaccién de la familia esta determinada por factores como la situacion
econdémica o los apoyos internos y externos de los que disponga. A pesar
de que cada familia gestiona la situacion de manera diferente, es habitual
gue el inicio de la enfermedad esté marcado por sentimientos tales como

ira, tristeza, culpa, miedo o ansiedad (18).

Es esencial evitar la claudicacion familiar, entendida como “la incapacidad
de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las mudltiples

demandas y necesidades del paciente” (18) aunque esto es complicado, ya

14
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que la ELA es una enfermedad en la que aun persiste gran

desconocimiento a nivel social y profesional.

Ademas del impacto emocional mencionado, la dinamica familiar se
encuentra afectada a nivel econémico por los gastos generados a partir de
la enfermedad, como son: adaptaciones en el hogar o cambio de domicilio,
la adquisicién de productos de apoyo, como pueden ser sillas de ruedas,
gruas, entre otros, y la baja laboral de las personas con ELA y de su
cuidador/a (18).

Para poder soportar dicha situacion, el principal apoyo que tienen tanto
pacientes como familiares son las asociaciones. La funcion principal es dar
una mayor visualizaciéon de la enfermedad (3) ademas de ser las
encargadas de proporcionar a las personas usuarias, en la mayoria de los
casos, las terapias que necesitan, a la vez que formar al cuidador/a para

proveer los cuidados (1).

1.3. Terapia Ocupacional y ELA

Segun la Word Federation of Occupational Therapy (WFOT) la Terapia
Ocupacional (TO) es “una profesion de la salud centrada en el cliente y que
se ocupa de promover la salud y el bienestar a través de la ocupacion. El
objetivo principal de la terapia ocupacional es permitir que las personas
participen en las actividades de la vida cotidiana” (19). La TO pretende
aumentar la autonomia y la calidad de vida de la persona con ELA (20).
Primero, se evalla como es el desempefio de la persona en actividades
basicas (AVD) y/o instrumentales (AIVD) para conocer las funciones mas
dafiadas o sobre las que hay incidir en la intervencion. Una vez realizada
la evaluacion, a la persona se le instruye en diferentes estrategias para
compensar aquellas funciones deficitarias ademas de proporcionar, en
caso necesario, ciertos productos de apoyo que le permitan aumentar la
independencia (20).

En aquellos casos en los que la ELA se encuentre en una fase avanzada,

la TO también tiene un papel importante. La principal funcién en estas

15
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situaciones es promover la autonomia de la persona y garantizar el confort.
Para ello emplea, entre otros, el uso de sistemas aumentativos y
alternativos de comunicacion, que permiten a la persona comunicarse y
poder asi tomar las decisiones sobre su vida y la futura situacién (20).

Ademas de asistir a las personas usuarias, la TO también puede ayudar a
cuidadores/as. Lo que principalmente realizan las/os terapeutas
ocupacionales es formar y asesorar sobre movilizaciones, transferencias,

técnicas de conservacion de energia y ergonomia (20).

La WFOT define ocupaciones como “las actividades cotidianas que las
personas realizan como individuos, en familias y con las comunidades para
ocupar el tiempo y dar significado y propdsito a la vida. Las ocupaciones
incluyen cosas que la gente necesita, quiere y espera hacer” (19). Segun
el Marco de Trabajo para la Practica de la Terapia Ocupacional, las
ocupaciones se pueden clasificar en: Actividades de la Vida diaria (AVD),
Actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), Manejo de la Salud,
Descanso y suefio, Educacion, Trabajo, Juego, Ocio y Participacion social
(16).

Las ocupaciones vinculadas a la parentalidad que se encuentran mas
afectadas son: las AIVD, que incluye, el cuidado de nietos/as, paseos por
la comunidad, viajes en familia, ir de compras juntos/as o cocinar en las
comidas familiares; el ocio, ya que las actividades en familia que se realizan
en el exterior disminuyen, siendo cada vez mas numerosas las que se
realizan en el domicilio; participacion social, se modifica, ya que el vinculo
paterno filial estd marcado principalmente por la comunicacion y por
relaciones afectivas. Por lo tanto, se puede concluir que, con la aparicion
de la ELA, aquellas actividades parentales que requieren independencia
fisica se reducen o incluso desaparecen, siendo el principal cuidado que

desempeiian aquel de tipo emocional (21).

16
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo general
Conocer el impacto del diagnostico de ELA en las ocupaciones y roles

vinculados a la parentalidad.

2.2. Objetivos especificos
e Explorar las barreras y facilitadores percibidos por las personas con
ELA en el desempefio de los roles parentales.
e Indagar sobre las ocupaciones relacionadas con la parentalidad tras
el diagnédstico de ELA.
e Examinar los cambios ocupacionales y de roles percibidos por
hijos/as de personas con ELA en el transcurso de la enfermedad al

tener que cuidar de su madre/padre diagnosticado de ELA.
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3.METODOLOGIA

3.1. Tipo de estudio

Es un estudio de tipo cualitativo, que se caracteriza por considerar el punto
de vista y las vivencias de las personas participantes en todo el proceso de
investigacion (22).

En este trabajo, con enfoque fenomenoldgico, se pretende conocer cémo
impacta la ELA en los roles y ocupaciones relacionados con la parentalidad,
teniendo en consideracion el punto de vista tanto de los/as hijos/as como
de aquellas personas que padecen la enfermedad.

Se procura conocer las vivencias y experiencias de cada participante, para
posteriormente, explorar los aspectos comunes y diferentes que presentan
en relaciéon con un mismo fendmeno (22).

Con este tipo de enfoque se puede observar cdémo un mismo suceso, en
este caso el diagnéstico de ELA, impacta de manera diferente en cada
familia, lo que permitira descubrir aquellos sentimientos y vivencias que los

participantes tienen en comun.

3.2. Ambito de estudio

El trabajo de investigacion se desarroll6 en colaboracion con la Asociacion
Galega de Esclerose Lateral Amiotréfica (Agaela), una asociacion de
ambito autonémico sin animo de lucro. Los principales objetivos de esta
asociacién son proporcionar una mayor visualizacion de las personas con
ELA, contribuir a mejorar y mantener la calidad de vida de sus usuarios/as
empleando para ello programas de atencion sociosanitaria; ademéas de
mejorar la calidad de vida y el acceso a los recursos disponibles para esta
poblacion (23).

3.3. Periodo del estudio
El estudio comenz6 en octubre de 2023 y termind en junio de 2024. A

continuacion, se muestra el cronograma desarrollado:
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Busqueda bibliografica
Metodologia y solicitud al comité de ética

Introduccion, realizacion y transcripcion de
entrevistas

Andlisis de los resultados
Elaboracion de la memoria de la investigacion

Divulgacion de los resultados.
Tabla Il: Cronograma del estudio. Fuente: Elaboracién propia.

3.4. Seleccidén de las personas patrticipantes y entrada al campo

Para la realizacion de este estudio, se ha contado con dos perfiles de
informantes. El primero esta formado por madres y padres que tienen un
diagnéstico de ELA. El segundo perfil de informantes lo componen hijos/as
de personas con ELA que tienen un papel relevante en el cuidado de la
persona con ELA, actuando de cuidador/a principal o secundario/a.

La entrada al campo se realiz6 gracias a la figura del gatekeeper,
representado en este caso por las terapeutas ocupacionales de la
asociacion Agaela, las cuales fueron las encargadas de comunicar la
oportunidad de participar en este trabajo de investigacion a las personas
que cumplian con los criterios de seleccion, los cuales se exponen en la
Tabla Il (criterios de inclusion y exclusion de personas con ELA) y IV
(criterios de inclusion y exclusion de hijos/as de personas con ELA). Una
vez seleccionadas, se les facilitd la hoja de informacion (Apéndice 1) y el
consentimiento informado (Apéndice Il) a aquellas personas que, de

manera voluntaria, decidieron colaborar y participar en esta investigacion.

3.5. Criterios de inclusion y de exclusién

Los criterios de inclusion y de exclusion de las personas con ELA fueron:
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-Tener diagnostico de ELA. -Tener afectacion cognitiva que impida el
-Ser mayor de edad. desarrollo de la entrevista.
-Tener al menos un hijo/a.

-Pertenecer a la asociacion Agaela.

Tabla llII; criterios de inclusién y exclusiéon de personas con ELA. Fuente: elaboracion
propia.

Los criterios de inclusion y exclusion de los/as hijos/as de las personas con
ELA fueron:

-Tener o haber tenido un padre/madre -No ser una de las figuras de referencia del

diagnosticada de ELA. cuidado del padre o madre con ELA.

Tabla 1V: criterios de inclusion y exclusion de hijos/as de personas con ELA. Fuente:

elaboracién propia.

3.6. Perfil de informantes

Se ha utilizado un muestreo cualitativo propositivo, es decir, la muestra se
ha seleccionado segun lo que se pretende estudiar. En este caso, las
personas participantes han aceptado formar parte del estudio de manera
voluntaria, tras haber leido un anuncio en la asociacién en el que se explica
la finalidad del trabajo de investigacion. Es lo que se conoce como muestra
autoseleccionada (22). Se obtuvieron 12 participantes, divididos en dos
grupos: madres y padres con ELA (Tabla V) e hijas/os (Tabla VI). Ambos
grupos, estadn compuestos por 6 participantes cada uno. Los datos de cada
integrante se codificaron para garantizar la confidencialidad, empleando
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para ello la letra U para usuarios/as y la letra H para hijos/as, ambas letras

acompafadas del numero correspondiente a cada persona.

CODIGO EDAD FENOTIPO ELA

Hombre 70 Espinal
Mujer 64 Espinal
Hombre 77 Sin definir
Hombre 65 Espinal
Hombre 67 Sin definir
Hombre 55 Espinal

CODIGO TIPO DE

CUIDADOR/A

H1 Hombre

47 Principal

H2 Mujer 31 Secundaria
H3 Mujer 43 Principal
H4 Mujer 46 Principal
H5 Mujer 23 Secundaria
H6 Mujer 39 Secundaria

Tabla VI: Perfil de las hijas e hijos. Fuente: elaboracion propia.

3.7. Método de recogida de datos
Se realiz6 una triangulacion de técnicas de recoleccién de informacion. Los
métodos empleados fueron la entrevista semiestructurada y la observacion

no participante.

La entrevista semiestructurada, fue elaborada y administrada por la
investigadora. La entrevista es un método que permite conocer las
opiniones y sentimientos de la persona sobre la tematica de estudio (22),
en este estudio, se disefiaron dos modelos de entrevistas, uno para las
personas con ELA (Apéndice Ill) y otra para hijos/as de personas con ELA
(Apendice 1V). Los datos obtenidos se codificaron, manteniendo de esta
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manera la privacidad de cada persona. Las entrevistas se realizaron de

manera virtual y con una duracion aproximada de 30 minutos.

En relacién con la observaciébn no participante, se realiz6 durante la
entrevista previamente resefiada. Este tipo de observacion permite obtener
informacion mas alla de la recogida a través de las preguntas, en concreto
permite indagar sobre como se siente la persona entrevistada y qué es lo

que quiere expresar a través de la comunicacion no verbal (22).

Fruto de esta observacion, los datos se han recogido en el diario de campo,
para poder conseguir de esta manera un analisis mas profundo de la

entrevista.

3.8. Plan de analisis de la informacion

Un aspecto caracteristico de la metodologia cualitativa es que es la persona

investigadora la que recoge y analiza los datos (22).

En primer lugar, a través de la observacion y de la entrevista, se recogieron
los datos de interés para realizar la investigacion. A posteriori, se procedio
al analisis de los mismos, siguiendo los pasos de la “Teoria
Fundamentada®, en la cual el fendmeno de estudio es explicado siguiendo
la perspectiva de las personas participantes; es decir, las teorias van
emergiendo a través de los datos obtenidos de forma inductiva. Dicho
enfoque de analisis comparativo de datos es de gran utilidad cuando no
hay suficiente evidencia que oriente la organizacion del conocimiento sobre
el campo de investigacion. A su vez, este método permite construir o

generar teoria a partir d ellos datos recogidos (22).

Finalmente, la saturacion tedrica se alcanzé cuando, una vez analizada y
clasificada la informacion, no se lograron crear nuevas categorias porque
los datos que quedaron sin clasificar o bien carecian de interés o eran datos

muy repetitivos (22).
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3.9. Rigor metodologico y credibilidad

La investigacion cualitativa debe cumplir con caracteristicas que permiten

alcanzar calidad cientifica (24). Dichas caracteristicas son:

- Credibilidad: Los resultados de una investigacion deben reflejar
fielmente el fendmeno observado. Para que un estudio sea creible,
debe haber una relacién entre el fendmeno estudiado y la realidad
de los participantes (24). En este trabajo, se ha conseguido con la
triangulacion en técnicas de recogida de datos que consiste en “la
utilizacién de diferentes técnicas y métodos de recoleccion” (22). Las
técnicas empleadas fueron la entrevista a las personas con ELA y
sus hijas/os y la observacion a cada participante.

- Transferibilidad: Permite reproducir los resultados obtenidos en
otras investigaciones (24). En este estudio, la transferibilidad esta
presente, puesto que se detallan de manera pormenorizada las
caracteristicas de cada participante y del ambiente, permitiendo de
esta manera aplicar los resultados a otros contextos similares.

- Consistencia o dependencia: El que en esta investigacion se
expliquen los métodos de recogida de datos le da consistencia, ya
que permitir4 saber cuales son los datos que hay que recoger si se
repite el estudio en un contexto similar, pero con diferentes
participantes (24).

- Confirmabilidad: Este concepto, denominado también “neutralidad”
permite conocer cual es la posicion que la persona investigadora
desempefia a lo largo del estudio (24). En el estudio aparece
reflejado, por un lado, en la figura de la investigadora principal, ya
que, al realizar la investigacion, mantuvo una posicion neutral,
permitiendo que los/as usuarios/as se expresasen con libertad y sin
juicios y, por otro lado, a través de la triangulacion de investigadores
(22) que son los directores del trabajo de investigacion que ayudaron
a la investigadora principal en el proceso de analisis de la

informacion obtenida.
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3.10. Aspectos ético-legales

En el presente trabajo de investigacion, se han tenido en consideracion los
principios éticos y legales recogidos en la Declaracion de Helsinki de la
Asociacion Médica Mundial (25) y en el Convenio de Oviedo (26) para
preservar el respeto a las personas participantes.

Asi mismo, el Cddigo Deontolégico de Terapia Ocupacional (27), que
recoge aquellos principios que debe respetar un/a terapeuta ocupacional
para realizar cabo una practica ética, asi como los valores y principios en el
trato con los usuarios/as.

Ademas, se solicitd permiso al Comité de la Investigacion y la Docencia de
la UDC, el cual se encuentra a la espera de resolucion.

Se le entreg6 a cada participante una Hoja de Informaciéon (Apéndice |) en
la que se explico la finalidad del estudio de investigacion y en qué consistia
la participacion, ademés de informarle sobre la codificacion de los datos
para garantizar la privacidad y el anonimato respetando la Ley Organica
3/2018, 5 de diciembre de Proteccion de Datos Personales y Garantia de
Derechos Digitales (28).

Junto con la hoja informativa, se envié el Consentimiento Informado
(Apéndice Il) para la lectura y firma de la persona que aceptaba participar
en el estudio.

Ambos documentos han sido elaborados basandose en el modelo del
Comité Etico de Investigacion Clinica de Galicia (29) concretamente los

correspondientes al Servicio Galego de Saude (SERGAS).
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4.RESULTADOS

Del analisis tematico de los datos, han emergido las siguientes categorias:
“aceptacion de la enfermedad y cambios en la cotidianeidad”, “adaptacion:
entorno y desconocimiento”, “cuidados: la progresion de la dependencia y
su impacto emocional”, “parentalidad: relaciones y cambio de rol”,

"adaptaciones y cambios en las ocupaciones’.

4.1. Aceptacion de la enfermedad y cambios en la cotidianeidad

La ELA se manifiesta mediante una serie de sintomas tales como la
debilidad, el cansancio o la pérdida de movilidad. Todo esto produce en las
personas usuarias una situacion de mayor dependencia conforme

evoluciona la enfermedad, provocando una situacion de dificil aceptacion.

H1: "Pues cuando cayo evidentemente fue un profundo machetazo
porque mama, mi madre curiosamente era una mujer muy activa, pero

muy muy activa.”

U4: "Yo era una persona muy activa. Estaba siempre haciendo trabajos

manuales y... y eso fue lo que mas me costo.”

Esta situacion de dependencia provoca un cambio en la vida diaria ya que,
con la aparicion de la enfermedad, parte de la cotidianeidad se basa en
realizar actividades relacionas con la salud, como por ejemplo ir al médico

o recibir algun tipo de terapia.

U4: “Me levanto, voy a terapia todos los dias. Todos los dias tengo terapia

de fisios.”

U6: “Desperto sobre as oito, almorzo, duchome e vou a cita meédica.”
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La vida de los hijos/as también cambia de manera notable con la aparicion
de la enfermedad. Aquellos cuya figura es la de cuidador/a principal refieren
no tener tiempo para si mismos/as, ya que tienen que estar pendientes por
completo del familiar.

H4: “Yo dejo de hacer cosas, yo ya te digo ... dejo de trabajar, dejo de

hacer mi casa, dejo de atender a otras cosas por atender a mi padre.”

H3: “Completamente. De yo tener mi vida y mis cosas y demas a ahora

estar practicamente centrada solo en mi padre.”

Sin embargo, aquellos cuya figura es la de cuidador/a secundario/a también
perciben un cambio en las rutinas que componen su vida diaria. Quizas no
lo perciben de una manera tan intensa como la de los anteriores, pero
refieren que deben organizarse para poder pasar mas tiempo con su

padre/madre.

H6: “Si es cierto que empeceé a ... pasar mas tiempo, a intentar estar mas

tiempo con él, verlo mas a menudo.”

H5: “Intento apoiar ao meu pai, sobre todo con humor ... e cos horarios

para subilo e baixalo cando necesita sair da casa.”

Esta nueva situacion impacta significativamente en el ambiente familiar, ya
gue refieren que toda la rutina cambia por completo. Las personas con ELA
sienten que su vida ha cambiado, sobre todo por sus problemas de

movilidad y, en menor medida, por sus problemas de comunicacion.

U4: “Mi rutina cambio 100% de no poder moverme hasta ahora, al

principio empecé con muletas, después con andador y al final pues silla
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de ruedas y... y ahora no puedo apenas ni comer, ¢ sabes? Entonces me
cambi6 100%.”

U6: “Eu era unha persoa moi activa e era docente. Intentei dar clase ata

gue non podia conducir ben o coche ou falar.”

La cotidianeidad de los/as hijos/as también se encuentra modificada. Esto
se debe a que dejan a un lado la vida familiar y personal para dedicarse
plenamente al cuidado del familiar. Refieren que la rutina se basa en estar

pendiente de su padre/madre.

H1: “Claro que cambiou a mifia rutina, totalmente. Eu non me podo ir a un
concerto de dous ou tres dias cos meus compafieiros (...) eu non me podo

ir a botar unha noite fora ca mifa parella, sabes?”

H2: “Cambia radicalmente, ¢no? Al final cambias de vivir en un sitio a vivir
en otro, eh ... tienes que estar continuamente atenta a las sefiales de

avance de la enfermedad.”

4.2. Adaptacion: entorno y desconocimiento

El proceso de adaptacion es diferente en cada persona y varia en funcién
de la evolucion de la enfermedad y de la actitud ante la misma. Pero por lo
general, este periodo suele ser dificil de asimilar, provocando en algunas

ocasiones gque no sean capaces alcanzar una adaptaciéon completa.

U3: “Yo la asumi como bueno ... pues una noticia mala y... pero...
mientras lo puedas ir llevando, pues lo asumi como algo ... que te toca en

la vida y... que tienes que llevarlo para delante.”

H6: “A ver, es que no se si en mi hay un proceso de adaptacion como tal
(...) pero yo sé que no estoy preparada, no soy consciente ... eh, no

quiero ser consciente de lo que hay entonces ... no me adapto.”
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A veces, el proceso de evolucion de la enfermedad es muy rapido de
manera que, antes de que sean capaces de asimilar esa situacion ya han

surgido limitaciones nuevas.

H3: “A lo mejor la rutina que tenemos ayer no es en la misma que la de
hoy porgue surgen otras necesidades (...) ahora esta en una silla 'y no se

puede poner de pie, entonces cambia todo con la evolucién.”

Uno de los principales elementos identificados como facilitadores para el
proceso de adaptacion es el apoyo recibido por parte del entorno familiar.
Al principio, es habitual que familiares y amigos se involucren y muestren

ayuda para amoldarse a la situacion.

H1: “Ao principio € como que veia, vamos botar unha man (...), pero ao

final como da tanto traballo e pode ofrecer tan pouco...”

H2: “El apoyo de mi entorno familiar pues ... al principio quizas se
volcaron mas pero luego es como ... bueno vale, pues digamos que es
vuestro marrén y adelante con él, ¢no? Yo tengo otros problemas y

bueno, éste es el vuestro.”

Segun avanza la enfermedad este apoyo queda reducido, siendo el

principal soporte sélo el ndcleo familiar mas cercano.

U1: “; Sabes lo que reconoces aqui? Que piensas que tienes amigos y no
tienes a nadie (...) Cuando tienes una enfermedad de estas, (...), no

vienen ni te llaman por teléfono.”
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La falta de asesoria es la principal barrera que refieren sentir los/as
usuarios/as y familiares para poder adaptarse y aprender a convivir con la
enfermedad. La ELA es desconocida y se encuentran con poco
asesoramiento sobre ella. Se desconoce la evolucion y eso desconcierta
especialmente a los/as cuidadores/as ya que no saben cual sera la

siguiente necesidad y como deben ofrecer los cuidados.

U4: “Falta de informacion, falta de asesoria, falta de acompanamiento a
nivel profesional, a nivel de que un doctor te diga ojo, atended a esto, va a

venir esto, va a venir lo otro.”

4.3. Cuidados: la progresion de la dependencia y su impacto emocional

Con la evolucion de la enfermedad, las personas van adquiriendo un grado
mayor de dependencia, por lo que necesitaran de ayuda para realizar
cualquier actividad bésica de la vida diaria (AVD) asi como para cualquier

tipo de transferencia o movilizacién.

U1: “En todo. No puedo lavar los dientes, no puedo lavarme las manos,

me tienen que dar de comer ...”

H4: “La situacién antes era mas sencilla (...) él ahora mismo es
dependiente, lo tenemos que levantar, asear, vestir, darle de comer...

todo.”

Al ir aumentando de manera progresiva el nivel de dependencia, estas
personas necesitan cada vez mas cuidados. Las personas participantes
mencionan que el hecho de tener que cuidar de manera constante al
familiar y vivir como poco a poco evoluciona la enfermedad genera un
ambiente de tristeza y malestar que es percibido de manera notable por la

familia.
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U4: “Uy, muy fuerte, muy fuerte. Mi hijo ... pues ha tenido depresion, ha
estado de baja por depresion (...) mi hija estd ahora mismo de baja con

psicologo y ... bueno, nos ha afectado un poco a todos eh.”

U1: “A mi mujer le impacté muy fuerte. Yo sé que ha llorado a escondidas

mia, eso lo sé.”

Por parte de la persona con ELA, se percibe dificil de soportar esta hueva
situacion, sobre todo al principio, ya que suele ser habitual que se sientan
como una carga para los demas. Sin embargo, con el tiempo, el hecho de

recibir cuidados hace que refieran sentimientos de afecto y proteccion.

U4: “A ver ... contento, bien. Al principio te cuesta adaptarte un poco pero

bueno, te vas acostumbrando.”

4.4. Parentalidad: relaciones y cambio de rol

La aparicidon de la ELA impacta significativamente en el entorno familiar. Es
una situacion que, al principio, cuando la persona es independiente, se
percibe de una forma mas tolerable. Pero, segun evoluciona la enfermedad,
la situacién se evidencia como mas dificil, ya que aumenta la atencién y la

preocupacion hacia la persona con ELA.

H2: "Digamos que fue variando a lo largo de los afios. Cuando ella podia

andar ... valerse por si misma (...) digamos que todo era mas facil.”

H6: “Mi padre era un hombre fuerte, corpulento. Ver a una persona que
hacia los trabajos pesados de casa y ahora no es capaz de atarse los

cordones impresiona ... impresiona bastante.”
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Aunque los/as hijos/as ya han alcanzado la edad adulta, los padres y
madres afectadas por la enfermedad consideran que siguen manteniendo
un papel importante en el cuidado de sus hijos/as. La manera de cuidar de
ellos/as es a través de consejos 0 apoyandolos, ya sea a nivel econémico

0 emocional.

US: “A ver cuido de mis hijos (...) ellos son mayores, a veces me

preguntan alguna cosa y yo les doy mi opinion.”

U1: “Cuido de mi hija de todas las maneras: econdmica, emocional, eh...

todo.”

Por lo general, no encuentran barreras para relacionarse con sus hijos,
excepto cuando la comunicacién esta afectada, ya que identifican que este
elemento si interfiere en las relaciones en general. El principal elemento
que les ayuda a seguir desarrollando un papel activo en el cuidado es la
actitud, mantener una actitud positiva y adaptarse a la situacion de la mejor

manera.

U4: "Mi fuerza mental, me considero una persona muy fuerte mentalmente
(...) yo creo que, sobre todo, ver la realidad como es y afrontarlo con

mucha fuerza.”

U5: “Los apoyos psicologicos como se suele decir lo ... los animos.”

El hecho de pasar mas tiempo con su familiar hace que el vinculo afectivo
gue se genera entre padre/madre e hijo/a se modifique en la mayoria de
los casos. Generalmente, al pasar mas tiempo juntos/as, la relacion

evoluciona hacia una mayor unién y confianza.
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H3: “Hombre, yo creo que hay una cierta relacién de ... de a lo mejor por
su parte pues de ... de no sé€, de cierta ... pues mas confianza alomejor

porque yo estoy todo el rato aqui.”

A veces esas relaciones se deterioran, ya sea por la evolucion de la
enfermedad o porque pasar tanto tiempo dedicado al cuidado hace que se

desgaste.

H1: “Dende hai bastante tempo, eu nin siquera, nin siquera bico a mifia

nai, non hai bico de boas noites. E mais, ata me repugna, e é mifia nai”.

Ademas de modificarse las relaciones, también se vive un cambio de rol,
sobre todo en las personas que ejercen el papel de cuidador/a principal.
Ese cambio de rol se vive de una manera mas cercana e intensa que en

las personas que ejercen el papel de cuidador/a secundario/a.

H3: “Pues es bastante ... es un poco dificil de asimilar, porque mi padre
puf ... es que estaba para todo (...) ha sido muy duro y es muy duro
porque estar ahi siempre para cualquier pregunta o para cualquier cosa, a
no ... a no poder contar con ese apoyo, ¢,sabes? Pasar a ser todo lo

contario, a que sea él el que depende de nosotros para todo.”

4.5. Adaptaciones y cambios en las ocupaciones

En la mayoria de los casos, tanto usuarios/as como cuidadores/as pasan
la mayor parte del tiempo en el domicilio, debido a la enfermedad o por
estar siempre disponibles para ejercer la figura de cuidador/a. Ante esta
nueva situaciéon, es habitual que abandonen ciertas ocupaciones, siendo

las mas habituales aquellas relacionadas con el ocio.
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U1: “Yo fui jugador de futbol, fui arbitro muchos afos. Fui cazador, era
cazador. Cuando me detectaron la enfermedad, dejé el arbitraje, dejé la

caza ...”

H3: “A mi me encanta caminar, me encantaba ir a la montana y estar
pues a lo mejor haciendo caminatas de cinco o seis horas ... eso ya (...)
ahora no puedo porque o estoy cansada o no tengo tiempo o... 0 no

tengo ganas.”

En lo que se refiere a las actividades que realizaban con sus hijos/as se
detecta un cambio importante. Debido a los problemas de movilidad que
caracterizan a la enfermedad, disminuye la cantidad de actividades que
realizan en el exterior. Con todo, surge una preocupacion vinculada a la
necesidad de buscar lugares adaptados en el caso de realizar alguna

salida.

H5: “Hai certos cines que por exemplo tefien escaleiras e non podemos ir

e ... viaxar, encantanos viaxar e non podemos.”

U3: “viajar, nosotros viajabamos mucho sobre todo por Espaia (...) la tuve
que dejar (...) ya no es la ilusidon aquella de aprovechar el viaje para

compartir tiempo con la familia o ver cosas de alrededores.”

Con la enfermedad, los encuentros familiares se modifican. Comienzan a
darle mas importancia y a disfrutar en mayor medida de las reuniones
familiares. Los momentos que se identifican de mayor disfrute por parte de
las familias, son aquellos que implican estar juntos, ya sea hablando o
simplemente estando en silencio.

U6: “Estar xuntos. Calquera actividade que implique estar xuntos.”

H5: “Estar simplemente tirados e en silencio que € o que podemos facer.”
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5. DISCUSION

La aparicion de la ELA provoca en las personas que la padecen una
modificacion importante de su cotidianidad, ya que es habitual que, segun
avanza progresivamente la enfermedad, dejen de participar en actividades.
Tal y como indica Wei et al. (30), las actividades en las que mas influye la
enfermedad “son las actividades habituales, seguidas del autocuidado”
debido al deterioro in crescendo de la ELA. Esta pérdida de la funcion fisica
modifica por completo la vida de las personas, dando lugar a una situacion
dificil de aceptar, tanto por usuarios/as como por sus familiares. Esto
concuerda con Stenson et al. (31) ya que establece que el avance de la
enfermedad interfiere de manera negativa en la calidad de vida de las

personas.

Tal y como se corrobora en este estudio, la aparicién de la enfermedad
impacta en la vida diaria de las personas ya que la modifica por completo,
al igual que la de sus cuidadores/as, puesto que la preocupacion del familiar
aumenta y la rutina se basa en estar pendiente y adaptarse a él/ella. Al
contrario de lo que se menciona en los estudios anteriormente
mencionados, Lulé atal. (32) sefala que no es el factor fisico el que influye
en la calidad de vida de las personas con ELA, sino que son los apoyos

sociales y familiares los que determinan la misma.

Los cambios que se producen progresivamente derivados de la
enfermedad provocan que la adaptacion a la misma sea complicada, ya
gue antes de poder asimilar un cambio ya se produce otro nuevo. El entorno
familiar es el que mas sufre puesto que, en la mayoria de los casos, los
cuidados no son proporcionados por profesionales, sino que son
efectuados por familiares, conocidos como “cuidadores informales”. Tal y
como indica el articulo de Ramirez-Perdomo et al., (33) gran parte de los
cuidados informales son realizados por la pareja de la persona enferma,
por la “esposa”. Esto contrasta con otras investigaciones como la realizada
por Angel Garcia et al. (34) la cual apunta que las hijas son el parentesco

gue mas predomina en el momento de proporcionar cuidados.
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Ambas investigaciones concuerdan en que las figuras cuidadoras que se
encargan son personas del nacleo familiar cercano. Esto coincide con los
resultados de esta investigacion, donde la familia es el principal apoyo de
las personas enfermas en calidad de cuidadores/as, de tal manera que las

personas con ELA manifiestan sentirse abandonadas por amistades.

Ademas, otro factor que dificulta la adaptacion al proceso de la enfermedad
es la economia de la unidad familiar. La reduccion de la movilidad que
caracteriza a esta enfermedad provoca que dichas personas tengan que
abandonar el trabajo, disminuyendo de esta manera sus ingresos. Con
todo, no sélo tienen que hacer frente a la disminucion salarial, sino que
ademas se hacen cargo de los gastos directos no médicos derivados de la
ELA, aquellos relacionados con adaptaciones en el hogar, productos de
apoyo o desplazamientos, los cuales son los que mas predominan durante
la enfermedad (35).

Sin embargo, Rogero-Garcia (36) muestra en su estudio que el hecho de
proporcionar cuidados no solo deriva en sentimientos y situaciones
negativas, sino que esa labor de atender al familiar hace que la persona
cuidadora refiera sentimientos positivos, tales como sentirse Gtil o adquirir
una sensacion de bienestar consigo mismo por ayudar a la persona
enferma. De esta manera, se corrobora lo contemplado en esta
investigacion, ya que los/as hijos/as refieren que ese vinculo afectivo es lo

gue les motiva a cuidar del familiar.

Para ayudar a soportar esta situacion, las familias suelen encontrar un gran
apoyo en las asociaciones. Sin embargo, por la baja incidencia de la
enfermedad, los cuidados y tiempo que requieren las personas con ELA, el
namero de asociaciones es limitado, ademas de repartirse de forma
desequilibrada por el territorio nacional, causando de esta manera
desigualdades entre las personas, al no contar todas las Comunidades
Auténomas con asociaciones igual de desarrolladas y que ofrezcan las

mismas oportunidades al proporcionar ciertos recursos (1).
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La principal barrera que perciben, tanto familiares como usuarios/as es la
falta de informacion. Si bien es cierto que la ELA es una enfermedad
desconocida a nivel profesional, en los Ultimos afios se estan realizando
mas investigaciones. Recientemente la Food and Drug Administration
aprobo en el 2023 un nuevo tratamiento para la ELA. Toffersen, conocido
comercialmente como Qalsody, es el nombre que recibe este nuevo
farmaco, que ha demostrado aumentar la supervivencia y la calidad de vida
de personas con ELA gue tengan una mutacion en el gen SOD1, asi como
a reducir la necesidad de una futura ventilacion mecanica en un 22%
(37,38). Algunos paises, como Japon y Estados Unidos, disponen ademas
de otro tratamiento para la ELA denominado Edaravone (edaravona). Este
ha sido el primer farmaco a nivel mundial capaz disminuir la progresion de
la ELA (39). Sin embargo, la utilizacion de dicho farmaco todavia no esta
aprobada en la Unién Europea, aunque ya se ha comenzado a realizar un

ensayo clinico para comprobar como influye en la realizacion de AVD (40).

Al tratarse de una enfermedad neurodegenerativa, la persona percibe como
el nivel de dependencia para desempefar las AVD es cada vez mayor. Esto
provoca una situacion dificil de asimilar, tanto para usuarios/as como para
sus familiares. Sin embargo, en el estudio realizado por Jakobsson Larsson
et al. (41) se ha detectado que la disminucién fisica si que influye en la
calidad de vida de personas con ELA, pero a pesar de esto, en la
puntuacion global de la misma, la funcién fisica no tiene tanta importancia
como los factores psicolégicos o emocionales. Las personas participantes
en esta investigacion, consideran que la calidad de vida cambia por la falta
de movilidad, ademas de llegar a sentirse como una carga por este motivo.

Las personas con ELA refieren que el hecho de perder independencia de
manera progresiva es una situacion dificil de asumir y de tolerar. Ademas,
esta adaptacion esta interferida por la falta de informacion sobre la
enfermedad, ya que desconocen qué va a ser lo siguiente en pasar y cOmo
actuar al respecto. Estos resultados concuerdan con los de los articulos
elaborados por Soofi et al. (42) y Gonzalez de la Cuesta et al. (8) ya que

ambos refieren que la preocupacion aumenta por la falta de conocimientos
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gue se tiene sobre la ELA. Un estudio realizado en China por Huang et al.
(43) indica que el desconocimiento de la enfermedad es un elemento que
puede llegar a producir ansiedad o depresion en las personas enfermas de
ELA. Al igual que a los/as usuarios/as, esta situacion también ocasiona
frustracion a sus descendientes. Sentimientos tales como la tristeza, la
ansiedad o el miedo son comunes cuando se confirma el diagnéstico. Sin
embargo, el hecho de contar con una red de apoyo estable, asi como
disponer de un nivel econémico favorable, son factores que ayudan a
enfrentarse a la enfermedad. Una vez asimilada y organizada la labor del
cuidado, la situacion se estabiliza y las relaciones familiares pueden incluso

llegar a fortalecerse (18).

La dependencia ocasionada por una enfermedad cronica puede ser de dos
tipos: total, en la que la persona es completamente dependiente y necesita
ayuda para ejecutar todo tipo de actividad; y parcial, en la que el usuario/a
es capaz de realizar las AVD, pero necesita una persona que le proporcione
apoyo yl/o supervision (44). En este contexto, se observa en esta
investigacion que las personas enfermas de ELA vivencian ambos tipos,
pasando de la parcial a la total segun va progresando la enfermedad,

generalmente en un corto plazo de tiempo.

Esta situacién también afecta a hijos/as cuidadores, ya que al tener que
dedicar cada vez mas tiempo al familiar enfermo/a, la rutina se modifica,
puesto que cada vez dedican mas horas a ejercer el rol de cuidador/a, con
los consecuentes cambios; tales como disminucién de las relaciones
sociales, abandono del trabajo y aparicion de sentimientos como estrés o

preocupacion, entre otros (45).

Todo esto, puede llegar a provocar lo que se conoce como sindrome del
cuidador quemado que se caracteriza por “agotamiento emocional y fisico,
sentimientos y actitudes negativas hacia la persona cuidada, y sentimientos

de insatisfaccion” (46).

Con todo, a pesar de que las personas que se encargan de realizar los

cuidados se sienten sobrepasadas en algunas ocasiones, no suelen
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percibirlo como sobrecarga. Ramirez-Perdomo et al. (33) y Cantillo-Medina
etal. (47) corroboran dicha situacién. Concretamente, en el caso de los/as
descendientes, esto es debido a una situacion de carifio y empatia: como
Su progenitor/a en su momento lo hizo por él/ella, sienten que ahora deben
hacer lo mismo por ellos/as, hecho que concuerda con los resultados de

este estudio.

En esta investigacién, son numerosos los participantes que demandan
lugares publicos que ofrezcan cuidados, tales como residencias o centros
de dia, especializados en personas con ELA. De esta manera, la rutina se
encontrara menos sobrecargada por la enfermedad, ya que dispondran de
mas tiempo para si mismos/as. Ademas, al tratarse de centros
especializados, contaran con profesionales que solventen las necesidades
del familiar. En Espafia, las comunidades auténomas de Asturias y
Extremadura son pioneras en contar con los primeros centros publicos
especializados en cuidados de personas con ELA y apoyo a la familia.
Ambos centros, forman parte de un “proyecto piloto” ya que, de obtenerse
buenos resultados en el funcionamiento, el Consejo Territorial de Servicios
Sociales y el SAAD (Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia) estudiard una futura implantacién por todo el territorio
nacional (48). En la comunidad autonoma de Galicia se ha realizado un
proyecto similar. En el afio 2024 se abriran los primeros centros de
cuidados intermedios de caracter publico, en Mos y Santiago de
Compostela, destinando un porcentaje de las plazas a personas con

discapacidad y, en concreto, con diagndstico de ELA (49).

En referencia a las ocupaciones relacionadas con la parentalidad, se
percibe un cambio en el cuidado de hijos/as. Las personas participantes
perciben que, a pesar de todo, siguen teniendo un papel activo en el
cuidado, pero éste se basa en ofrecerles apoyo econémico y/o emocional,
estando este ultimo mas afectado cuando la comunicacion del usuario/a
esta deteriorada. Esta manera de ofrecer cuidados no se debe a la
enfermedad, sino a la edad de la persona. Segun la Encuesta de Calidad

de Vida en la Vejez realizada en Chile en 2022 (50), las principales ayudas
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gue las personas mayores ofrecen a sus hijos/as estan relacionadas con el
apoyo emocional, mediante consejos, prestandole ayuda en las tareas

domésticas o proporciondndole apoyo econémico

En el contexto espariol, un informe realizado por el Imserso en el 2018 (51),
evidencia que las personas mayores refieren participar en el cuidado de
los/as hijos/as ayudandolos con las tareas domésticas, realizando
actividades de ocio, como pasear o viajar; y colaborando en el cuidado de
los/as nietos/as Todo esto concuerda con los testimonios de esta
investigacion, a excepciéon de la ayuda en tareas domésticas, las cuales se

encuentran limitadas por los sintomas derivados de la ELA.

Mantener una actitud positiva es una herramienta que, no solo facilita la
adaptacion de las personas durante el transcurso de la ELA, sino que
también contribuye a que puedan seguir relacionandose y manteniendo un
papel activo en el cuidado de sus hijos/as (42). Groenestijn et al. (52) indica
en su estudio que la actitud hacia la enfermedad, asi como la espiritualidad
y el optimismo frente a la misma, son factores imprescindibles para poder
confrontarse a ella, estableciendo de esta manera que los factores
psicoldgicos tienen una relevancia mayor que los fisicos para adaptarse y
convivir con la ELA. Esto refuerza los hallazgos de la presente
investigacion, ya que las personas con ELA refirieron que mantener una
actitud positiva, no solo les permite convivir de mejor manera con la
enfermedad, sino que también les ayuda a relacionarse con sus hijos/as,
permitiéndoles de esta manera tener un papel activo en sus ocupaciones

parentales.

Conforme avanza la enfermedad, la relacion de dependencia que se
establece entre la persona cuidadora y el familiar con ELA es cada vez
mayor (53). La manera de adaptarse a esta nueva situacion y de saber
responder a los cambios establecidos en esta nueva etapa va a depender
de la relacion familiar previa a la enfermedad, asi como de la red de apoyos
tanto internos como externos de la unidad familiar. En algunos casos, esta

nueva responsabilidad de proporcionar cuidados al familiar hace que la
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relacion evolucione hacia una de mayor confianza y union (18), tal y como
mencionaron la mayor parte de las personas participantes en esta
investigacion. Sin embargo, para algunas, la monotonia y la dedicacion que
implica el cuidado hace que perciban que la relacion familiar se encuentra
desgastada. Esto concuerda con el estudio realizado por Campbell P et al.
(54) en el que se establece que cuanto mejor sea la relacion familiar, menor

sera la sobrecarga percibida por el/la cuidadora/a.

Debido a los sintomas motores que caracterizan esta enfermedad, es
habitual que las personas con ELA dediquen cada vez menos tiempo a
realizar actividades en exterior, aumentando considerablemente el tiempo
que pasan en el domicilio. Esto concuerda con el estudio realizado por
Brizzi et al. (55) el cual se sostiene que una gran mayoria de personas con
ELA han dejado de realizar actividades relacionadas con las tareas
domésticas o el trabajo, ademéas de dedicar cada vez menos tiempo a la
socializacion y a la realizacion de sus actividades significativas. Afirma que,
tras el diagnostico, aumenta el tiempo que los usuarios/as navegan por
internet, ya que es una de las formas de entretenimiento que encuentran al

tener que dedicar gran parte del dia a permanecer en el domicilio.

Con sus hijos/as ocurre una situacién similar, ya que el hecho de que cada
vez dediguen mas tiempo al cuidado del familiar hace que se preocupen
menos por si mismos, postergando el tiempo de ocio y de dedicacion al
resto de miembros de la familia. Se centran en los cuidados, en
proporcionarles atencién y se preocupan por descubrir cuales seran los
siguientes cambios que apareceran en la cotidianeidad y cémo se
adaptaran a ellos. Por lo tanto, se produce un cambio en las actividades

familiares (56).

El pasar tiempo juntos es un factor al que comienzan a darle gran
importancia, disfrutando y valorando en mayor medida el tiempo en familia,
concordando con los resultados obtenidos en el estudio realizado por
Conroy et al (57). Ademas, Sommers — Spijkerman et al. (21) refiere que

suele ser habitual que el hecho de pasar tiempo juntos se convierta en algo
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mas comun de lo que era antes del diagnoéstico, ya que de esta manera
intentan crear el mayor numero de recuerdos posible. Esto suele ocurrir al
inicio de la enfermedad, cuando aun no se sabe cémo de répido

evolucionara.
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5.1. Limitaciones

Como posibles limitaciones del estudio, se ha identificado que éste se
realiz6 con la participacion de una sola asociacion. Hubiese sido
interesante contar con la intervencién de mas asociaciones a nivel nacional
para comprobar como puede influir el contexto geogréfico y la disponibilidad
de los recursos asistenciales para ayudar a dichas personas a realizar

ocupaciones vinculadas a la parentalidad.

La realizacion de las entrevistas de manera virtual puede haber limitado la
obtencion de informacidén, concretamente aquella de tipo no verbal.
Llevarlas a cabo presencialmente, en un entorno familiar para la persona,
podria haber generado una atmodsfera de mayor confianza, permitiendo

obtener, de esta manera, informacion mas valiosa.

Para desarrollar una investigacion mas completa, se podria haber utilizado
una metodologia mixta. Emplear instrumentos de evaluacion
estandarizados hubiera permitido, por ejemplo, conocer el nivel de
sobrecarga de la persona cuidadora en funcion del estado funcional de la

persona con ELA a la que cuida.
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5.2. Futuras lineas de investigacion

Tras la realizacion de la presente investigacion, se consideran como
posibles lineas de investigacion futuras identificar como impacta en la rutina
de los/as nietos/as la presencia de la enfermedad y conocer el papel que

desempeiian en el cuidado de la persona con ELA.

Otra de las lineas posibles seria indagar sobre aquellas ocupaciones
parentales que pueden realizar aquellas personas con ELA en las cuales la
comunicacion esta afectada por completo y no pueden cuidar de sus

hijos/as proporcionandoles apoyo emocional.

Ademas, otra area de estudio de interés seria determinar, mediante un
estudio experimental, de qué manera perciben las personas con ELA que
el servicio de terapia ocupacional les ayuda a desempefiar sus ocupaciones

y sus roles relacionados con la parentalidad.
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6.CONCLUSIONES

Una vez realizada la investigacion, se extraen las siguientes conclusiones:

- En el desempefio de los roles parentales, la pérdida de movilidad es
la principal barrera a la que tienen que enfrentarse las personas con
ELA, ya que a medida que progresa la enfermedad, se produce una
pérdida del nivel de independencia que limita su rutina cotidiana.

- Con todo, las personas con ELA refieren que uno de sus principales
apoyos para convivir con la enfermedad son las asociaciones.
Ademas, refieren también que el papel de la familia es fundamental
para enfrentarse a este proceso.

- Conforme la enfermedad evoluciona, las actividades quedan
limitadas al domicilio, siendo cada vez menos las que se realizan en
el exterior. Con la aparicion de la enfermedad, las personas valoran
cada vez més pasar tiempo en familia.

- Los/as hijos/as de personas con ELA sufren un cambio radical en la
rutina. La mayor parte de la cotidianeidad se basa en cuidar y en
estar pendientes del familiar, relegando sus ocupaciones de ocio, y

en algunos casos, también las laborales.

Las ocupaciones parentales se modifican por completo con la aparicion de
la ELA. Concretamente, la pérdida progresiva de la movilidad provoca que
la mayoria de estas ocupaciones se realicen en el domicilio y no en el
exterior, como era habitual antes de la aparicién de la enfermedad. Con
todo, éstas no solo se modifican por la reduccién de la funcién fisica, sino
que la pérdida de comunicacibn es una caracteristica que impacta
significativamente en el desempefio de dichas actividades, limitando y
comprometiendo las relaciones afectivas y emocionales entre progenitores

con ELA y descendientes.
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APENDICES

Apéndice I: Hoja de informacién

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: Parentalidad y ELA: Una exploracion de los roles

y ocupaciones en el entorno familiar.

INVESTIGADOR: Laura Canosa Bermudez.
CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud. Grado en Terapia

Ocupacional. Universidade da Corufia (UDC).

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio

de investigacion en el que se le invita a participar.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada
del investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
que precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea
puede llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomar el

tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decision no afectara a la relacibn con con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que

Ud. tiene derecho.

¢,Cuadl es la finalidad del estudio?

La finalidad del estudio es conocer aquellos cambios que se producen tanto

en los roles como en las ocupaciones relacionadas con la parentalidad
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tanto en las personas con ELA como en hijos/as que formen parte de la

unidad familiar.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque cumple con los criterios de inclusion
descritos en la metodologia del estudio para seleccionar a la poblacion de

estudio que dara respuesta a la pregunta de investigacion. Los criterios

corresponden a:

Los criterios de inclusion y de exclusion de las personas con ELA fueron:

CRITERIOS DE INCLUSION

CRITERIOS DE EXCLUSION

- Tener diagnéstico de ELA.

- Ser mayor de edad.

- Tener al menos un hijo/a.
- Pertenecer a la asociacion

Agaela.

- Tener limitaciones graves en
la comunicacion o afectacion
cognitiva que impida el

desarrollo de la entrevista.

Los criterios de inclusion y exclusion de los/as hijos/as de las personas con

ELA fueron:

CRITERIOS DE INCLUSION

CRITERIOS DE EXCLUSION

- Tener o haber tenido un
padre/madre diagnosticada
de ELA.

- No residir en la unidad de

convivencia familiar.

¢En qué consiste mi participacion?
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Su participacion consistira en responder a una entrevista semiestructurada
gue sera realizada por la estudiante. Podra contestar a las preguntas que

considere.

Su participacién tendra una duracion total estimada de media hora

aproximadamente en todo el proceso.

La investigadora puede decidir interrumpir el estudio antes de lo previsto o
interrumpir su participacion. En todo caso se le informara de los motivos de

su retirada.

El equipo investigador grabara en audio la entrevista, ya que esta es una
manera de facilitar la posterior recogida de datos para hacer la
investigacion. Los dataos que identifiquen a las personas, seran eliminados
y, una vez se finalice la investigacion, las grabaciones seran eliminadas

para garantizar el anonimato de las personas que participen.
¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacion no implica molestias adicionales a las de la practica
asistencial habitual, el Unico problema que puede surgir es el tiempo que
pueda destinar a la realizacion de las entrevistas, asi como la disponibilidad

para desplazarse al lugar en el que se realizaran las entrevistas.
¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o0 poco
claros sobre como impacta la ELA en las ocupaciones y roles relacionados

con la parentalidad.

Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras personas.
¢, Recibiré lainformacion que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas

o0 seran publicados en el repositorio académico de la Universidade da
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Corufia (UDC) si este es validado por la comunidad universitaria. En este
caso, ho se transmitira ningun dato que pueda llevar a la identificacion de

los/as participantes.
Informacioén referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafola sobre

proteccion de datos de caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable
del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de
Proteccion de Datos a través de los siguientes medios: correo electronico:

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y

conservados de modo:

- Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacién es el
tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden
atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacién adicional.
En este estudio solamente el equipo investigador conocera el codigo

que permitird saber su identidad.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas, le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o0 que ésta sea remitida a un tercero

(derecho de portabilidad).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado/a de
Proteccion de Datos del centro a través de los medios de contacto antes
indicados o al investigador/a principal de este estudio en el correo

electronico: xxooooxx.xxxx@udc.es y/o tio XXX.XXX.XXX.

60


mailto:xxxxxxxx.xxxxx@udc.es

Parentalidad y ELA: una exploracion de los roles y ocupaciones en el entorno familiar.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Proteccion de datos cuando considere que alguno de sus

derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
el deber de guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos
recogidos por el estudio. Se podra transmitir a terceros informacion que no
pueda ser identificada. En el caso de que alguna informacion se transmita
a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente,

como minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados anénimos para su uso en futuras investigaciones

segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento.
(EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

El investigador no recibird retribucion especifica por la dedicacion al

estudio.
Usted no sera retribuido por participar.
¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Laura Canosa Bermudez en el teléfono

XXX.XXX.XXX Y/0 el correo electronico xxxxxxxx.xxxxx@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion
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Apéndice II: Hoja de consentimiento informado

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo del estudio: Parentalidad y ELA: Una exploracion de los roles y

ocupaciones en el entorno familiar.

- Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba
mencionado que se me entrego, pude conversar con: Laura Canosa
Bermudez y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que
esto repercuta en mis cuidados médicos.

- Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en
la hoja de informacién al participante.

- Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.
Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:
1 Eliminados

[1Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

Fdo.: El/la participante,  Fdo.: El/la investigador/a que solicita el

consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apéndice llI: Entrevista a personas con ELA

Datos sociodemograficos:

-Edad.

-Sexo.

-Tiempo desde el diagndstico.
-Fenotipo de ELA: __ _Espinal ___ Bulbar __ Otro __ NS/NC

-NUmero de hijos/as:
-Edad hijos/as:

-Los hijos/as residentes en la unidad familiar: _ Si_ No

Blogue |: preguntas relacionadas con los cambios generales que se

produjeron a partir de la enfermedad:

¢,Cuales han sido los sintomas iniciales de la enfermedad?

¢, Como es tu dia a dia?

¢De qué manera consideras que tu rutina ha cambiado con la
enfermedad?

¢, Cudles son las actividades en las que mas ayuda necesitas?

¢Y cuales son aquellas en las que te sigues sintiendo
independiente?

¢Hay alguna actividad significativa que hayas tenido que dejar de
hacer desde que tienes ELA?

¢ Por parte de qué familiares sientes que has recibido mas apoyo

para afrontar la enfermedad?

Blogue II: preguntas enfocadas hacia la parentalidad y cambio de roles:

¢,Como sientes que la enfermedad ha impactado en el entorno

familiar?
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¢, Qué recursos o0 apoyos consideras que te han ayudado a mantener
tu rol como padre/madre a pesar de la enfermedad?

Por el contrario, ¢,cuales han sido las barreras que te has encontrado
tras el diagnostico de la enfermedad para relacionarte con tus hijos?
¢, Como ha impactado la enfermedad en tu manera de acompaiiar y
relacionarte con tus hijos/as?

¢Hay actividades que solias realizar con tus hijos que ahora te
resultan dificiles o que no puedes realizar? ¢ Cuales son?

¢, Cuales son las actividades que mas disfrutas haciendo con tus
hijos?

A pesar de tener ciertas limitaciones, ¢,como describirias tu papel de
madre/padre? ¢ Consideras que aun desempefias un papel activo en
el cuidado de tus hijos? ¢De qué manera?

¢Recibes cuidados por parte de tus hijos? De ser asi, ¢cémo te
sientes cuando es tu hijo o hija el que cuida de ti?

¢, Cudles son tus preocupaciones o temores en relacién al futuro de
tus hijos?

¢Consideras que la enfermedad ha influenciado en tus
responsabilidades parentales? ¢De qué manera?

¢ Sientes que tras el diagnéstico tus hijos han ejercido una
sobreproteccion en ti? De ser asi, ¢como?

64



Parentalidad y ELA: una exploracion de los roles y ocupaciones en el entorno familiar.

Apéndice IV: Entrevista a hijos/as de personas con ELA
Datos sociodemograficos:

-Edad.

-Sexo.

-Tiempo desde el diagndstico.
-Fenotipo de ELA: __ _Espinal __ Bulbar _ Otro __ NS/NC

Blogue [: preguntas generales:
e (COmo es tu dia a dia desde que aparece el diagnostico de ELA?
e ¢ Consideras que tu rutina ha cambiado? ¢ De qué manera?
e (COmo ha sido el proceso de adaptacion a la enfermedad de tu
madre/padre?

¢, Como percibes el apoyo de tu entorno familiar?

¢, Qué barreras tienes a la hora de enfrentarte a la situacion?

Bloque II: preguntas relacionadas con los roles y ocupaciones:

e ¢ Participas como cuidador principal o como cuidador secundario?
¢De qué manera?

Si responde afirmativamente, continuar con estas preguntas. En caso de
respuesta negativa, apartado 1.

e ¢CoOmo has vivido el cambio de rol, es decir, pasar de ser cuidado
por tu madre/padre a tener que ser tu el que proporciona los
cuidados?

e ¢En qué AVD proporcionas los cuidados?

e Por ser cuidador de tu madre/padre, ¢ha cambiado vuestra relacion
de alguna manera? ¢ De cual?

e COmo sientes que esta situacion ha influido en tu personalidad?

¢ ¢lImpacta de alguna manera en tu rutina familiar tener que cuidar de
tu madre/padre?

e ¢ Como influye el hecho de tener que cuidar de tu madre/padre en tu

vida diaria?
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¢ Qué actividades sueles hacer en tu tiempo libre para evadirte de la
situacion?

¢, Sientes que has tenido que dejar de hacer ciertas actividades que
correspondian con tu edad por tener que hacerte responsable del
cuidado de tu madre/padre? De ser asi, ¢cuales son esas
actividades?

¢ Qué actividades realizas con tu madre/padre?

¢Hay alguna actividad que antes realizabais y que ahora tuvisteis

que dejar de hacer?

Apartado 1

Blogue I: preguntas generales:

¢, Como es tu dia a dia?

¢, Consideras que tu rutina ha cambiado? ¢De qué manera?

¢ Como ha sido el proceso de adaptacion a la enfermedad de tu
madre/padre?

¢, Coémo percibes el apoyo de tu entorno familiar?

Blogue Il: preguntas relacionadas con roles y ocupaciones.

¢, Qué actividades realizabas antes con tu madre/padre que ahora ya
no podéis hacer?

A pesar de no ejercer la figura de cuidador, ¢ qué otras aportaciones
realizan hacia el paciente con ELA?

¢, Qué momentos disfrutas con tu madre/padre desde el diagndstico
de ELA que antes pasaban desapercibidos?

¢, Consideras que la relacion con tu madre/padre ha cambiado de
alguna manera? De ser asi, ¢,de cual?

¢Hay alguna actividad que antes realizabais y ahora sigais
realizando, pero con algun tipo de adaptacion?

¢, Qué es lo que mas extrafias no poder hacer?
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