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« RESUMEN:

La Esclerosis Lateral Amiotréfica es una enfermedad neurodegenerativa, en la que
se va degenerando la neurona motora, esta degeneracion de la neurona motora va
afectando al paciente en la movilidad (hasta llegar a la pardlisis), alimentacién y respiracion.

Siendo el fallo respiratorio la principal causa de muerte.

La etiologia de esta enfermedad es desconocida actualmente, aunque se bajaran
varias teorias. No tiene tratamiento curativo, existe un farmaco el riluzol que se encarga de
frenar el avance de la enfermedad, permitiendo asi, en algunos casos un aumento de la

supervivencia.

Para que el paciente tenga un nivel éptimo de vida es muy importante que se le
presten cuidados de calidad, el personal de enfermeria debe conocer como es el manejo
de estos pacientes y cuales son sus necesidades. También deben ser capaces de
transmitir y ensefiar estos cuidados a los cuidadores. En estos pacientes es fundamental
anticiparse a los posibles problemas que puedan ir apareciendo, por ello es importante que
el paciente sea valorado con frecuencia. Para conocer la calidad de los cuidados de
enfermeria se llevard a cabo un estudio descriptivo- transversal con el objetivo de
determinar el grado de conocimiento que tiene el personal de enfermeria en el HUC y en
el HUNSC.

La mejor manera de tratar a estos pacientes es hacerlo por equipos
multidisciplinares, en el que cada uno cumple su funcién y trabajen en colaboracion con un

objetivo comun, el bienestar del paciente.

Palabras clave: Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), enfermeria, cuidados.



e ABSTRACT:

Amyotrophic lateral sclerosis is a neurodegenerative illness caused by the
degeneration of the motor neuron, this degeneration affects the mobility (causing paralysis),
the feeding, the speech and also the breathing. The principal cause of death is the

respiratory failure.

Currently, ALS ethology is unknown even though there are some theories. This
illness has not curative treatment, although there is a drug called riluzole, which is used to

slow down the advance of the ALS, what might mean the spread on life’s expectancy.

To have a quality of life, the patient needs cares, this cares are given by different
professionals, including nurses. The nurse must know the manage of this patient, their
necessities, and also must know how to teach the cares to their carers-giver. In this disease
is really important to anticipate to the problems that can appear with the advance of the
illness, to anticipate the problems the nurse must evaluate the patient frequently. To know
the quality of nursery cares and study will be made descriptive- transversal study will be
made with the objective of determinate the grade of knowledge that the nurses have at HUC
and at HUNSC.

The best way to treat this patient is doing it in a multidisciplinary team, in which
everyone has a purpose and they work in cooperation with the same objective, the patient

well-being.

Key words: amyotrophic lateral sclerosis (ALS), nursery, cares.
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1.INTRODUCCION:

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA), a veces llamada enfermedad de Lou
Gehrig (especialmente en EEUU), es una enfermedad del sistema nervioso central,
caracterizado por la degeneracion progresiva de las neuronas motoras en distintos niveles:
a nivel de la corteza cerebral (neuronas motoras superiores), a nivel del tronco encefélico
y de la médula espinal (neuronas motoras inferiores). Esta degeneracién de las neuronas
motoras lleva a la debilidad muscular que avanza hasta la pardlisis. Afecta a la autonomia
motora del paciente, a la comunicacion oral, la deglucién y respiracion (normalmente el
paciente muere de fallo respiratorio). El paciente que sufre esta enfermedad va perdiendo
su autonomia convirtiéndose asi en una persona dependiente. Por este motivo requerira
de unos cuidados bésicos en su vida diaria. Por ello es probable que necesite de un
cuidador para poder realizar las actividades béasicas de la vida diaria y las actividades

instrumentales de la vida diaria.'?

Esta enfermedad afecta a las neuronas motoras por lo que los pacientes no
pierden su personalidad, inteligencia 0 memoria, siendo conscientes de todo lo que les va

ocurriendo. La supervivencia en pacientes con ELA es bastante corta, entre 3-5 afios. 123

La esclerosis lateral amiotrofica es una enfermedad muy comin que afecta a
personas de todas las razas y etnias, teniendo mayor incidencia en personas entre 40-60

afos y afectando mas al género masculino. 2

Las causas de esta enfermedad a dia de hoy se desconocen, aunque se ha
demostrado que puede estar asociado a mutaciones genéticas y se investiga si existe

relacion con factores ambientales y/o habitos téxicos. 2

Actualmente esta enfermedad no tiene tratamiento curativo. Existe un farmaco que
no cura, pero frena su avance, prolongando el tiempo antes de que el paciente requiera de
ventilaciébn mecanica, este farmaco es el riluzol, que actta inhibiendo la liberacion de acido

glutamico®*.

Puesto que esta enfermedad no tiene tratamiento curativo, simplemente tiene
tratamiento paliativo, en este proyecto abordaremos los cuidados que requiere un paciente
con ELA. Cuidados que deben conocer tanto sus cuidadores en casa como el personal

sanitario, especialmente el personal de enfermeria.



2. MARCO TEORICO:

2.1 Definicién e historia:

La esclerosis lateral amiotréfica fue descrita por primera vez en 1869 por el
neurélogo francés Jean- Martin Charcot, quién a través de varias investigaciones sobre la
anatomia normal y la patolégica del sistema nervioso fue capaz de describir el cuadro
clinico y patolégico de la ELA. Gracias a este descubrimiento en algunos paises se conoce

a la ELA, como enfermedad de Charcot.®

La ELA gand importancia cuando en 1939 el jugador de béisbol Lou Gehrig fue
diagnosticado ELA, por ello en su honor en Estados Unidos se conoce la enfermedad como
enfermedad de Lou Gehrig®.

Otro famoso que padecia esta enfermedad es el cientifico Stephen Hawking por
ello, especialmente en Reino Unido, se conoce a la ELA como la enfermedad de Stephen

Hawking.®

Esta enfermedad gané cierta popularidad debido al “ICE BUCKET CHALLENGE”.
El Ice bucket challenge consiste en una campafia publicitaria solidaria impulsada por varias
personas famosas que padecen la enfermedad, con el objetivo de darla a conocer y
recaudar fondos para la Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotréfica. Este “challenge” se
hizo viral gracias a la participacion de personas reconocidas en diversos ambitos, el reto
consistia en tirarse un balde de agua fria y publicarlo en las redes sociales explicando el
por qué. Ademas de realizar el gesto del balde, realizaban una donacién solidaria a la

asociacion.’

El 21 de junio se celebra el Dia Mundial de la Lucha Contra La Esclerosis Lateral
Amiotrofica, este dia se sale a la calle con el lema de “La vida no se recorta, La ELA existe”
reivindicando mas ayudas y especialmente mas investigacion para poder llegar a dar con

la cura de esta enfermedad y para favorecer que se avance en el tratamiento.®

Antes de definir la esclerosis lateral amiotrofica debemos saber que
etimoldgicamente significa: <Esclerosis> hace referencia al estado de la médula espinal, la
cual se encuentra dura, <lateral> debido a que afecta a la médula espinal en un lado y
<amiotréfica> se refiere al anquilosamiento de los musculos, por la falta de estimulos

nerviosos.®

La esclerosis lateral amiotrofica es una enfermedad crénica, neurodegenerativa
gue afecta a las neuronas motoras del sistema nervioso. Las neuronas motoras son las

gue se encargan de transmitir los impulsos nerviosos desde el sistema nervioso central

2



hasta los musculos, en esta enfermedad las neuronas motoras se ven afectadas en
distintos niveles: en la corteza cerebral (neuronas motoras superiores o centrales), en el
tronco encefélico y en la médula espinal (neuronas motoras inferiores o periféricas). Estas
neuronas motoras van muriendo progresivamente produciendo asi la debilidad y atrofia

muscular lo que conlleva a la paralisis.®

Esta degeneracion muscular afecta a los musculos respiratorios, por ello es el fallo
respiratorio la principal causa de muerte. Puesto que solo afecta a los musculos el paciente
es consciente de todo lo que le ocurre durante el proceso, sin perder la conciencia, la

inteligencia y la memoria.®

La esperanza de vida en un paciente con ELA es de 2-5 afios. Existe un pequefio

porcentaje que consiguen sobrevivir aproximadamente 10 afios.?®°
En la actualidad existen 2 tipos de ELA:

- ELA esporadica: es la mas comun, aparece sin relacion previa con la enfermedad.
- ELA familiar: tiene lugar en un 5% de los casos, esta relacionada con la mutacion
de distintos genes, tales como: SOD1, TARDBP, FUS, ANG, OPTN.

Se podria hablar también de la ELA territorial debido a la elevada incidencia de

ELA en algunas zonas especificas del pacifico.'®

2.2 Causas de la ELA:

Las causas de la ELA a dia de hoy siguen siendo desconocidas, aunque se
barajan varias hipotesis, se cree que aparece debido a la combinacion de varios factores.

Las teorias que tratan de explicar esta enfermedad son las siguientes®°:

- Mecanismos genéticos: se ha asociado esta causa con ambos casos de ELA (la
familiar y la esporadica), observandose una mutacion frecuente en el gen CO0RF72
del cromosoma 9. También se han observado mutaciones en otros genes, pero
tienen lugar con menor frecuencia®*°,

- Factores ambientales: como comentabamos anteriormente, se podria hablar de
ELA territorial. Debido a esta posibilidad se estudiaron los factores ambientales,
puesto que en el Pacifico se observaba una gran incidencia de ELA. Los estudios
gue se realizaron fueron sobre la alimentacion y en ellos se observaron carencias
de calcio y niveles elevados de aluminio. Un cambio en los hébitos alimentarios

redujo la incidencia de ELA en esta zona®*°,



- Alteraciones del metabolismo: ciertas hipétesis aseguran que la ELA se produce
por exceso de glutamato. El glutamato es un aminoacido esencial necesario para
que los impulsos nerviosos se transmitan, si se superan los niveles normales de
glutamato puede provocar dafios a las neuronas motoras, llegando a causar su
muerte®10.

- Hipétesis deradicales libres: las mutaciones del gen SOD1 provocan la liberaciéon
de metabolitos toxicos en forma de radicales libres, los cuales destruyen el oxigeno
provocando dafio cerebral y destruyendo la neurona motora.

- Defectos en las mitocondrias: las mitocondrias son las encargadas de producir la
energia celular, esta produccion de energia esta relacionada con la produccion de
radicales libres®°,

- Anomalias del sistema inmune: la ELA podria producirse debido a que los
anticuerpos, por error, atacan a los tejidos, dafiando de esta manera las neuronas
motoras e impidiendo la transmisién de la informacion®.

- Virus y otros agentes infecciosos: no se conoce exactamente el posible agente
causal, se estudian varios virus entres ellos: el VIH (virus de inmunodeficiencia
humana), puesto que causa un sindrome similar a la ELA y también se estudian
otros como el ecovirus o el virus de la poliomelitis. Ademéas de estos virus se
estudian a las bacterias responsables de la enfermedad de Lyme (causada por la
picadura de garrapatas)®°.

- Toxinas: como el plomo, mercurio 0 arsénico que atacan al sistema nervioso

dafiado las células.®1°

Las dltimas hipotesis que han surgido en los Gltimos afios es la intervencién de las
células gliales, astrocitos y microglias. La teoria que mas se ha estudiado es aquella que
sospecha de la implicacién de los astrocitos como una de las causas de la enfermedad.
Los astrocitos son células estrelladas con mucho citoplasma y un gran nucleo que
pertenecen a la neuroglia, pueden ser astrocitos protoplasmaticos (localizados en la

sustancia gris) o astrocitos fibrosos (presentes en la sustancia blanca)®°1,

Los astrocitos junto a la microglias reaccionan ante el dafio sufriendo un proceso
gque se conoce como gliosis reactiva o reactividad glial, esto se trata de una respuesta

graduada que trata de defender al sistema nervioso®!.

Cuando los astrocitos tratan de hacer frente al dafio, este a veces es reversible y
pueden continuar realizando su funciébn normal, en cambio otras veces este dafio es
irreversible por lo que la célula es incapaz de continuar realizando su funcion, provocando

de esta manera que el dafio sea permanente!?.



En conclusién, aun no podemos establecer una causalidad de la esclerosis lateral

amiotréfica. Es un proceso de investigacion abierto en el que continGan barajdndose

diversas hipotesis.

2.3 Signos y sintomas:

Los signos y sintomas de la ELA se presentan de diferente manera en cada

paciente, dependiendo de las neuronas y la zona en la que se ven afectadas®.

La enfermedad puede empezar por pardlisis a nivel bulbar, a nivel de la neurona

motora superior 0 a nivel de la neurona motora inferior. Dependiendo del lugar el paciente

desarrollara unos sintomas u otros'?:

- Afectacion de la neurona motora inferior:

@)

O

Debilidad muscular: es el signo mas comun, aparece cuando el 50%
de las neuronas motoras se han perdido. Al comienzo afecta a un
grupo de musculos y se va difundiendo progresivamente.

Atrofia muscular: ocurre debido a la pérdida de fibras musculares,
estd relacionado con el grado de debilidad.

Fasciculaciones: se tratan de contracciones espontaneas de un
conjunto de fibras musculares.

Calambres: contracciones musculares involuntarias sostenidas en el
tiempo, acompafiadas de contracturas.

Hipotonia y arreflexia: pérdida del tono muscular.?

- Afectacién de la neurona motora superior:

O

@)
@)

- Afectacién

Debilidad muscular: no es exactamente debilidad, se manifiesta
como torpeza o pérdida de destreza con la fuerza mantenida.
Espasticidad: rigidez muscular, los musculos son incapaces de
relajarse.

Hiperreflexia.

Reflejos patologicos.

Labidad emocional®2.

bulbar:

Disfagia: dificultad para tragar.

Sialorrea: exceso de salivacion.

Disartria: trastorno que no permite articular palabra.
Alteracion de la fonacion.

Risay llanto espasmédicos?’?.



La esclerosis lateral con afectacién bulbar puede ser:

- Paralisis bulbar progresiva: es aquella en la que predomina la afectacion de la
neurona motora inferior, caracterizada por: problemas en la deglucién y fonacion.
Hay que tener un buen control de la enfermedad y del paciente, pues pueden
aparecer complicaciones como desnutricion o neumonias?2.

- Pardlisis pseudobulbar: en esta predomina la afectacion de las neuronas motoras
superiores y esta caracterizada por el llanto o risa espasmaédica, en algunos casos
aparece enlentecimiento de los movimientos linguales y la no elevacion del

paladar'?,

Toda esta sintomatologia tiene lugar sin afectacion de las facultades intelectuales y de
los érganos de los sentidos. Al igual que no hay alteracién en los masculos oculares, ni
esfinterianos. La funcién sexual del paciente al igual que lo comentado anteriormente,

tampoco se ve afectada. ?
2.4 Epidemiologia de la ELA:

En la actualidad hay pocos estudios sobre la incidencia de la esclerosis lateral
amiotrdfica, a pesar de que ocupa el tercer puesto de enfermedades neurodegenerativas

con mayor incidencia, tras el Alzheimer y el Parkinson?.

Esta enfermedad suele presentarse entre los 40-70 afios de edad en cualquier

raza o etnia. Normalmente afecta méas al género masculino*.

La incidencia de la ELA a nivel mundial es de 1-2 casos por cada 100.000
habitantes/ afio. En Espafia la incidencia es mayor, 3-4 casos por cada 100.000 habitantes/
afios. En el mundo hay aproximadamente 500.000 personas afectadas por ELA. En
Espafna este valor es de 4.000 personas afectadas por ELA. En Canarias esta cifra es
mucho menor y se estima que hay alrededor de 128 enfermos de ELA®4,

2.5 Diagndstico de la ELA:

La esclerosis lateral amiotréfica, es una enfermedad cuyo diagnéstico es tedioso
y complejo. El no poder realizarlo de manera anticipada (diagnéstico precoz) implica un
retraso en el inicio del tratamiento, disminuyendo asi la probabilidad de supervivencia y la

posibilidad de mejorar de la calidad de vida*®.

El diagnostico esta basado en un examen neuroldégico completo y en la

observacion de los signos y sintomas presentes en el paciente®®.

Para su diagnéstico se usan los siguientes estudios:



Electromiograma: mide las sefiales que se trasmiten entre los nervios y los
musculos al mismo tiempo que mide la actividad eléctrica de los musculos. Si se
encuentra alguna anomalia habria confirmar el diagnéstico con otras pruebas?®.
Estudio genético: es de gran utilidad en pacientes con antecedentes familiares*®.
Velocidad de conduccion de los nervios: se usa para descartar la ELA, puesto
gue en enfermedades como la neuropatia periférica o en una miopatia se pueden
observar anormalidades en la velocidad de conduccion?®.

Resonancia magnética nuclear (RMN): las personas con ELA presentan
anormalidades en las imagenes que se obtienen en la RMN*.

Laboratorio: se usan para descartar otros trastornos que pueden parecerse a las
enfermedades de las neuronas motoras. Se estudian los hemogramas, reactantes
de fase aguda, pruebas de funcién renal, hepética y tiroidea, estudio de electrolitos,
electroforesis de proteinas y perfil glucémico. En algunos casos también se estudia
el liquido cefalorraquideo, estudio de histopatologia y de biologia molecular y

genética. °

Para el diagnostico de la ELA se usan unos criterios llamados Criterios del Escorial,

reconocidos en 1990 en una reunién de la Federacion Mundial de Neurologia v,

posteriormente, en 1998 fueron revisados. Estos criterios son*®:

A. Presenciade:

o Degeneracion de la neurona motora inferior evidenciada por signos clinicos
electrofisioldgicos o neuropatol6gicos.

o Degeneracion de la neurona motora superior evidenciada por signos y sintomas.

o Expansién progresiva de la sintomatologia y afectacién de otras zonas?®.
Ausencia de:

o Signos electrofisioldgicos / patologicos de enfermedades que cursen con
degeneracion de la neurona motora, tanto la superior como la inferior.

o Estudios de neuroimagen que evidencien otra enfermedad que explique la
sintomatologia?®.

Segun estos criterios el diagndstico de la ELA se puede clasificar en cuatro
categorias:

ELA definitivo.
ELA clinicamente probable.
ELA clinicamente probable con evidencia de laboratorio.

ELA clinicamente posible.®



2.6 Tratamiento de la ELA:

La esclerosis lateral amiotréfica no tiene tratamiento curativo, el objetivo del
tratamiento es prolongar la supervivencia y tratar la sintomatologia, mejorando asi la
calidad de vida del paciente. El farmaco que se usa en la actualidad es el riluzol, se trata
de un antagonista de los receptores de N- metil- D- aspartato reduciendo la excitotoxicidad
en la ELA, impidiendo asi la muerte de las neuronas motoras. Es un tratamiento que
simplemente prolonga la vida del paciente, pues no se han demostrado mejoras en la

funcién motora, en las fasciculaciones ni en la funcién ventilatoria®®.

Se recomienda el uso del riluzol desde el diagnéstico de la enfermedad con una
dosis de 50mg c/12h. Antes y tras iniciar el tratamiento se realizara una analitica de control
de la funcién hepética. Durante el primer trimestre se realizard mensualmente, en el primer

afio se hara cada tres meses. Finalmente se realizara de forma periddica®.

Otra de las medidas que se toman en el tratamiento de los pacientes con ELA es
tratar la sintomatologia que aparece con la enfermedad, contribuyendo a que el paciente
tenga un nivel de vida 6ptimo. Estos signos y sintomas son los siguientes y se tratan de la

siguiente manera'’:

- Sialorrea: exceso de salivacion, puede desembocar en estomatitis o infecciones
fungicas. Se puede solucionar con la aspiracion. En algunos casos es necesario el
tratamiento farmacoldgico usando amitriptilina, atropina sublingual, tintura de
belladona (atropina + escopolamia), toxina botulinica e incluso radioterapia bajo la
tiroides en dosis Unica®’.

- Dolory calambres: suele aparecer en fases avanzadas de la enfermedad y el dolor
esta relacionado con los calambres, la inmovilizacion y la deformidad articular. Por
ello, es fundamental movilizar al paciente diariamente. Farmacol6gicamente se
puede usar cualquier farmaco que trate los calambres como el sulfato de quinina,
diazepam y magnesio. Para el dolor se debe iniciar el tratamiento con analgésicos
menores como los AINES, combinados con relajantes musculares. No se debe
olvidar la fisioterapia, que es fundamental para el paciente con ELA'’.

- [Espasticidad: en este caso el tratamiento debe ser progresivo para evitar el
empeoramiento de otros sintomas. Se recomienda el baclofeno y tizanidina en
conjunto con la fisioterapia®’.

- Labilidad emocional: para el tratamiento de estos sintomas se suele utilizar
amitriptilina y levodopa, junto con la intervencioén de un terapeuta, un psicologo.

- Depresion: debido a la manera en que progresa la enfermedad, normalmente en

los pacientes con ELA, aparecen signos y sintomas de depresién. Suelen aparecer
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en todas las etapas, pero es mas comun al inicio. Para tratarlo se suele usar
antidepresivos como la amitriptilina y los ISRS (inhibidores selectivos de la
receptacion de serotonina). La terapia también seria adecuada y se recomienda
usarla tanto en el paciente como en su familia, puesto que en muchas ocasiones
estos también experimentan un proceso depresivo, especialmente el cuidador
principal’.

- Alteraciones del suefio: son muy frecuentes y producen malestar en los pacientes,
cansancio y mayor debilidad. Estas alteraciones se relacionan con causas
psicoldgicas, la postura del paciente, los dolores y la insuficiencia respiratoria. Para
tratarla en muchas ocasiones se usa el tratamiento antidepresivo junto con la
trazodona y en otras se usa solo trazodona. Las benzodiacepinas estan
contraindicadas debido al elevado efecto depresor que ejerce sobre la funcion
respiratorial’.

- Estrefiimiento: la inmovilidad a la que tiene que hacer frente el paciente le lleva a
sufrir estrefiimiento. Por ello es importante que el paciente lleve una dieta
equilibrada, rica en liquidos y en residuos. Si lo precisa se usaran los laxantes?'’.

- Trombosis venosa: al igual que con el estrefiimiento, la inmovilidad del paciente
puede favorecer a la formacién de trombos, por ello es importante prevenir esta
situacion. Esto se hace con medidas fisicas como la fisioterapia, elevacion de
piernas, uso de medias comprensivas... En estos pacientes no es aconsejable el
uso de heparinas ni anticoagulantes orales?’.

- Comunicacién: el paciente experimentara dificultad para comunicarse. Para
favorecerla es importante que tanto sus familiares, cuidadores y personal sanitario
conozcan técnicas de comunicacion. Existen técnicas como plafones de
comunicacion (son formas de lenguaje distintas al habla, se trata de un tablero que
favorece la comunicacion),'® alfabéticas, ocular e incluso sistemas informaticos
como el iriscom. El sistema informatico iriscom que reconoce el parpadeo de los

ojos y lo traduce.’

El paciente con ELA tiene que hacer frente a un fallo en la funcién respiratoria y
también a un fallo en la funcion nutricional. Ello requiere de unas necesidades que son las

siguientes:

Cuando comienza a fallar la funcion respiratoria se utiliza la ventilacion mecanica
no invasiva, combinada con la fisioterapia respiratoria favoreciendo a la movilizacion de
secreciones. Para que el paciente sea capaz de movilizar las secreciones, ademas de la

fisioterapia, se pueden usar mecanismos de tos asistida??.



La VMNI se comienza utilizando por la noche, tratando al mismo tiempo trastornos
del suefio. A medida que evoluciona aumenta la demanda de ventilacién, por ello se
comienza a usar durante el dia. Con el avance de la enfermedad la VMNI deja de ser
efectiva, por ello se comienza con ventilacion mecénica invasiva. Es decir, realizando una
traqueotomia. Esta técnica, ademas de facilitar la ventilacion, nos permite la aspiracion de

secreciones??.

Otro de los sintomas de la ELA es la disfagia, esto afecta a la nutricién del
paciente. A medida que se va haciendo mas latente el paciente comienza a tener
problemas para deglutir. En un principio se plantea un cambio de dieta, usando espesantes,
dando pequefios bolos alimenticios a una velocidad moderada, que permita al paciente

deglutirla mejor, y que realice las comidas incorporado para evitar la broncoaspiracion'?.

Una vez el paciente comienza a tener mas problemas con la deglucion, viéndose
la alimentacién y nutricibn del paciente afectado, es el momento de plantearse una
gastrostomia percutanea (PEG). El uso de la sonda nasogastrica (SNG) no esta
recomendado durante largos periodos de tiempo. Ademas, su manejo es mas tedioso y

resulta antiestético?.

El paciente con ELA en muchos casos también tiene que hacer frente a un proceso
depresivo, por ello es importante que el paciente tenga apoyo durante el proceso de la
enfermedad y especialmente en el momento del diagnostico. Este proceso en muchas
ocasiones es experimentado por el cuidador, por ello se debe apoyar tanto al enfermo como
a su cuidador principal y si fuera preciso a sus familiares, derivandolos al especialista. El
proceso depresivo y el avance de la enfermedad hacen que el paciente piense en la

eutanasia. *2.

La eutanasia en Espafia sigue sin estar reconocida en el Cédigo Penal, en el

articulo 143 cita lo siguiente:

1. “Elque introduzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de prision de cuatro

a ocho afos.

2. Se impondra la pena de prisién de dos a cinco afios al que coopere con actos

necesarios al suicidio de una persona.

3. Sera castigado con la pena de prision de seis a diez afios si la cooperacion llegara

hasta el punto de ejecutar la muerte.

4. Elque causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte

de otro, por la peticidon expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la
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victima sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente a su muerte,
0 que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar, sera
castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las sefaladas en los nimeros

2 y 3 de este articulo”.*®

Por lo que en Espafia el paciente no puede recurrir a este método, si puede recibir
cuidados paliativos para poder hacer frente al dolor y especialmente para tener una muerte

digna, lo cual es un derecho de todo ciudadano.

El mejor método para tratar al paciente con ELA es tratar todos los aspectos que
se veran afectados. EI método mas adecuado es realizarlo a través de equipos
multidisciplinares, en los que se combina la labor hospitalaria con atencion primaria,
basando su trabajo en el bienestar del paciente y favoreciendo a la continuidad de

cuidados. Forman parte de este equipo:?°
- Neurdlogos.
- Neumodlogos.
- Nutricionista.
- Fisioterapeuta.
- Psicdlogo.
- Trabajador social.
- Unidad de atencion a la familia (equipo de atencion primaria, medico y enfermero).

- El personal de enfermeria (juega un papel importante el enfermero gestor de casos,

enfermero de enlace).?®

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora De Candelaria es el Unico en la isla de
Tenerife que cuenta con un equipo multidisciplinar para el tratamiento de los pacientes con
ELA. Este equipo estd ubicado en la cuarta planta del Hospital del Térax y en él el
enfermero juega un papel fundamental, puesto que ademas de gestionar las citas y
consultas para que los desplazamientos de los pacientes sean efectivos, se encargan de
llevar un seguimiento telefénico con los pacientes de lunes a viernes. Pueden hacer uso
de este servicio pararesolver las dudas o en caso de urgencia para favorecer que la gestion
sea mas rapida detectando los problemas potenciales y de esta manera tratandolos con la

mayor brevedad.*
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2.7 Cuidados del paciente:

El método mas adecuado para el seguimiento y tratamiento es en equipos
multidisciplinarios en el que los profesionales de enfermeria juegan un papel fundamental,
pues son el nexo de unidn del paciente con el sistema sanitario. Del personal de enfermeria

destacamos el rol del enfermero gestor de casos (enfermero de enlace).

El enfermero de enlace se define segun la American Nurses Credentialing Center
(ACNN) como “proceso de colaboracion sistematico y dinamico para proveer y coordinar
servicios sanitarios a una poblacién determinada. Es decir, un proceso participativo para
facilitar opciones y servicios que cubran las necesidades del paciente, al mismo tiempo que
reduce la fragmentacion y duplicacion de servicios, mejorando la calidad y costo-efectividad
de los resultados clinicos". La labor del enfermero de enlace esta dirigida a pacientes con
alta complejidad clinica y aquellos que requieren de cuidados de alta intensidad, como lo
son los pacientes con ELA. El papel del enfermero de enlace también favorece a la

continuidad de los cuidados del paciente.?

El enfermero de enlace cumple una funcion muy importante, ademas de lo ya
citado, se encarga de la formacién de los cuidadores trasmitiendo cémo deben de
proporcionar unos cuidados de calidad, al igual que los ensefia también los da cuando es
requerido. Deben anticiparse a las necesidades del paciente llevando a cabo el
seguimiento del paciente?®. Esto lo realiza mediante la valoracioén integral y personalizada
de manera holistica, valorando los aspectos bioldgicos, psicolégicos, sociales y
espirituales. Al mismo tiempo se valora al cuidador de manera individual para poder

detectar una posible sobrecarga.

Para realizar las valoraciones del paciente el enfermero puede hacer uso de varias
herramientas. Puede realizar una valoracion basandose en los 11 patrones funcionales de
Marjory Gordon y usar otras herramientas como escalas. Una de las escalas que se usa
para medir el progreso de la enfermedad es la ALSFRS-R, escala de valoracion funcional
para la ELA, esta escala se suele valorar cada 3 meses y en los casos de progresion lenta
se pueden espaciar cada 6 meses. Ademas, valora las actividades basicas de la vida diaria
y también las instrumentales. Esta escala nos sirve de ayuda para ver como va

progresando la enfermedad?*.

Un paciente con ELA necesitara los cuidados de un paciente encamado, precisara
cuidados destinados al aseo, esto es importante para mantener un estado de la piel 6ptimo,
mientras el paciente pueda es recomendable que lo realice por su cuenta, fomentando asi

su autonomia. Cuando el grado de dependencia sea mayor se deben proporcionar estos
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cuidados al paciente, esto lo har4 su cuidador principal. Cuando se realiza el aseo es
importante secar bien y durante el aseo se aprovecha para ver el estado de la piel, se
recomienda mantener la piel hidratada para evitar la aparicion de lesiones. Para evitar la
aparicion de lesiones se debe proporcionar al paciente cambios posturales, recomendarle
el uso de un colchon anti-escaras, que lleve una buena alimentacion y que esté bien
hidratado. La incontinencia fecal y urinaria supone una exposicion a la humedad que puede
favorecer a la aparicién de Ulceras por presion, por ello es importante controlar estos

aspectos con cambios de pafial constantes y que se mantenga seco.

En esta valoracion es fundamental valorar la respiracién del paciente, el personal
de enfermeria tiene que ser capaz de anticiparse a los problemas que puedan aparecer.
Se lleva a cabo para prever las posibles complicaciones que aparecen. Para ello hay que

prestar atencién a cierta sintomatologia como:
- Disnea.
- Taquipnea y falta de aire, suspiros frecuentes.
- Dificultad en la fonacion.
- Uso de los musculos accesorios.
- Insomnio y pesadillas, el suefio no es reparador.
- Ronquidos y pausas respiratorias mientras duerme.
- Cefalea, dolor cervical y muscular.
- Aparicion de edemas.
- Cianosis.?

Estos son algunos de los sintomas que nos hacen pensar que el paciente esta
teniendo problemas al respirar, debemos estar atentos a ellos, tanto los cuidadores como

los enfermeros.

El paciente con ELA, a medida que va avanzando la enfermedad, necesitara
ayuda para la eliminacion de secreciones, en estos casos la fisioterapia juega un papel
importante en la movilizaciéon de secreciones. Para el manejo de las secreciones debemos
saber que el paciente debe tener una dieta equilibrada con grandes ingestas hidricas y
ademas es fundamental los cambios posturales. También se puede usar la percusion
(pequerios golpes en la pared toracica que favorecen a la movilizacion de las secreciones

debido a las vibraciones que provocan)?.
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En estos pacientes, al igual que en asméaticos y personas mayores, es
recomendable la administracion de la vacuna antigripal. El personal de enfermeria debe
intervenir para que el paciente esté correctamente vacunado y asi prevenir posibles

enfermedades respiratorias*?.

A medida que va progresando la enfermedad, la funcién respiratoria del paciente
se va viendo afectada. Haciendo que el paciente pueda necesitar la ventilacion mecanica,
que puede ser no invasiva o invasiva. En ambas ventilaciones es importante que el
paciente se encuentre semi-incorporado para favorecer la ventilacion y mantener

humidificada la piel, puesto que la ventilacion reseca las mucosas*?.

En la ventilacibn mecénica no invasiva, se debe ensefiar al paciente y a su
cuidador sobre el uso de la misma y como se maneja para que sean capaces de usarlos

en casa. Deben conocer los problemas que podrian aparecer debido a la VMNI que son:
- Ulceras cutaneas.
- Sequedad de mucosas.
- Distension gastrica debido al aire.

- Sensacion de disconfort. Se intensifica especialmente en pacientes que usan la
mascarilla facial. Suelen referir agobios y esto suele afectar al suefio del paciente,

cuando la VMNI esta pautada por la noche.
- Oxigenacion deficiente.

- El cuidador y enfermero deben asegurarse de que las fugas del ventilador sean las

minimas?*?.

En el caso de la ventilacion mecanica invasiva se debe prestar atencion a la tos,
disnea, cefaleas y cansancio. Lo mas importante es el manejo de la traqueotomia el
personal de enfermeria debe conocer su manejo. El estoma se debe limpiar diariamente
con clorhexidina 0,5% o SF 0,9%, manteniéndolo limpio y valorando si existen signos de
infeccion. No se deben dejar restos de humedad al realizar la limpieza del estoma, puesto
gue podrian favorecer la maceracion y la infeccién. Se debe cambiar la canula interna con
regularidad y limpiarla para evitar obstrucciones por mocos. Es recomendable realizarlo
una vez al dia. El cambio de céanula total lo pautara el neumologo o el otorrinolaringélogo
gue realizara el cambio con la colaboracion del enfermero quien debe tener conocimientos
sobre el manejo de las traqueotomias!??°, Siendo esto fundamental para poder atender a

un paciente con ELA.
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Otro de los aspectos importantes que debemos valorar en el paciente con ELA es

la alimentacion. Es importante que el paciente lleve una dieta equilibrada, manteniendo un

buen estado nutricional y estando bien hidratado. Debemos prestar atencién a los signos

de alarma, que nos hacen saber que algo est4 fallando en la alimentacion, estos signos

son:

Pérdida de peso, deshidratacién, estrés, cansancio.
Sialorrea que provoca babeo y en algunos casos atragantamientos en el paciente.

Disfagia. Es una de los problemas mas frecuentes y al que debemos prestar
especial atencién pues podria provocar una broncoaspiracion en el paciente, que

podria causar una neumonia o infeccién respiratoria®.

Desde el diagnostico de la ELA el paciente debe ser sometido a revisiones

constantes para asegurarnos de que no haya signos de disfagia. La sintomatologia que

nos podria hacer creer que hay disfagia es'>2¢:

Tos o malestar durante las comidas.
Babeo frecuente.

El paciente retiene alimentos en la boca, le cuesta tragarlos, tiene que intentar
tragar el alimento varias veces. En ocasiones el alimento sale por la nariz cuando

consigue tragarlo.?%®

Los enfermeros deben ser capaces de identificar los factores de riesgo, los signos

y realizar una observacion de la ingesta, tanto de sélidos como de liquidos. También deben

realizar el seguimiento de peso del paciente y dar recomendaciones al cuidador y al

paciente para evitar problemas como la broncoaspiracion. Las recomendaciones mas

importantes son:

Triturar los alimentos, uso de espesantes, evitar grumos. No mezclar las texturas,

evitar la sopa, puesto que tiene textura sélida y liquida.

Que realice las comidas incorporado, despacio y con pequefios bocados. Tras la
comida que se mantenga incorporado para facilitar la digestion y se debe
comprobar que no queden restos alimenticios en la boca. También es importante
gque mantenga una buena higiene bucal, puesto que la falta de higiene favorece a

la aparicién de infecciones.!?
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Cuando se detecte algun signo o sintoma de disfagia lo adecuado es derivar al

paciente al especialista para valorar el grado de disfagia y valorar la nutricion enteral*?.

La alimentaciéon enteral se puede realizar por sonda nasogastrica (SNG) o
gastrostomia percutanea (PEG). El equipo de nutricion se encargara de la pauta de
nutricién y recomendard el preparado mas adecuado para el paciente, en funcién de sus

necesidades'?.

La alimentacion por SNG es previa a la colocacién de la PEG. Se usa en
hospitalizacién y es colocada por el personal de enfermeria, que debe saber cédmo se
coloca y los cuidados que precisa. Antes de administrar la nutricibn se debe comprobar
gue esta bien colocada, es decir que esta en el estbmago. Es por ello que el paciente no

suele usar este método de alimentacion en su domicilio. 2

Una vez se le ha colocado al paciente la PEG este requerir4 de unos cuidados, al
principio se debe vigilar el estoma y limpiar con clorhexidina 0,5%, valorando al mismo
tiempo si existen signos de infeccion. Una vez est4 cicatrizada el manejo es mas sencillo y
el paciente necesitard mantener una buena limpieza de la zona y tenerla bien sujeta para
evitar que se salga. Los cambios de sonda los suele realizar el especialista y se hacen

cada 3-6 meses'?.

Es importante que tras cada comida se limpie la sonda con agua. Con esta accién
ademas de limpiar la sonda también estamos hidratando al paciente. El paciente y su
cuidador deben seguir la pauta de alimentacion que les ha proporcionado el especialista 'y
observando como la tolera el paciente, para valorar, en caso de que sea mal tolerada un
posible cambio en la nutricién. A la hora de administrar la alimentacion es recomendable
que el paciente se encuentre incorporado y que permanezca en esta posicion una vez haya
finalizado. A pesar de que ya no se alimente por la boca se debe continuar realizando la

higiene bucal para evitar posibles infecciones*?.

Ademas de esto, el paciente tiene que hacer frente a un cambio drastico en su
vida, un cambio que puede ocurrir de una manera mas rapida o mas lenta, en funcién de
la evolucion de la enfermedad. Por esta razén debemos tratar al paciente como un ser
holistico y valorando también cdmo se encuentra en el aspecto psicolégico. Puesto que en
muchos casos aparece la depresion, ansiedad, el temor a la muerte...En algunos casos es
recomendable que el paciente acuda a un especialista, esto se debe tener en cuenta

mientras valoramos al paciente, para poder hacer frente a este problema lo antes posible.

En conclusion, ademas de los cuidados que reciben los pacientes con ELA, que

normalmente son llevados a cabo por sus cuidadores, (quienes deben ser entrenados por
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el personal sanitario). El paciente con ELA y su cuidador sera valorado continuamente para
poder observar asi la aparicion de posibles complicaciones y poder tratarlas a tiempo, antes
de que el dafio sea mayor o irreversible. Por lo que, el personal de enfermeria ademas de
conocer los cuidados que precisan deben ser capaces de transmitirlos y de realizar una

valoracion de calidad.
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3.0BJETIVOS:

3.10bjetivos generales:

» ldentificar las necesidades de cuidado en los pacientes con ELA.
3.2 Objetivos especificos:

» Conocer la informacion sobre la esclerosis lateral amiotréfica que tiene el personal
de enfermeria.
» Determinar el conocimiento sobre los cuidados de los pacientes con ELA gue tiene

el personal de enfermeria.
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4 METODOLOGIA:

4.1 Disefio:

Se llevard a cabo un estudio descriptivo-transversal para determinar el
conocimiento que tiene el profesional de enfermeria. Se realizara durante dos meses, en
el mes de octubre y noviembre de 2018. Se llevara a cabo en el Hospital Universitario de

Canarias (HUC) y en el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria (HUNSC).

4.2 Poblacién y muestra:

El universo poblacional lo constituyen el personal de enfermeria que trabaja en el
HUC y en el HUNSC.

- En el HUC trabajan 770 profesionales en el &rea de enfermeria.
- En el HUNSC trabajan 1200 profesionales en el &rea de enfermeria.

- Juntos constituyen un total de: 1970.

A partir de la informacion anterior obtendremos la muestra para nuestra

investigacion. La cual calcularemos a partir de la siguiente férmula:

B N-Zz-p-q
_(N—l)'cl2+ Zz-p-q

n

Donde:

- N= Tamafo de la poblacion (1970).

- Z=1,96 (puesto que el nivel de confianza es del 95%).

- p= probabilidad de ocurrencia (en este caso 5% = 0,5).

- g=1-p (por lo tanto, es: 1-0,5=0,5).

- d=error maximo de estimacion (en este caso un 5%= 0,05).

- Porlo que la n seria:

1970 - 1,96%-0,5 - 0,5

= 1969-0.052 + 1,962 05-05 _ >22

Para la seleccion de los sujetos de la muestra se realizard un muestreo aleatorio.
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4.3 Criterios de inclusion y exclusion:

4.3.1 Criterios de inclusion:

- Laencuesta se pasara a todo el personal de enfermeria del Hospital Universitario
de Canarias y del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria. Sin tener

en cuenta el area en el que trabajan.
4.3.2 Criterios de exclusion:

- Aguellos que no ejerzan la profesién de enfermeria.
- Seran excluidos aquellos que no ofrezcan el consentimiento informado para

participar en el estudio.
4.4 Variables:

Mediante la encuesta valoraremos varios aspectos, que clasificamos en:

4.4.1 Variables dependientes:

- Lainformacion recibida durante su formacion acerca de la ELA.

- Si hatratado a pacientes con ELA.

- El nivel de conocimientos que tienen sobre los cuidados que precisan estos
pacientes, que puede ser: nada, poco, suficiente o bastante.

- Si estaria dispuesto a recibir formacion sobre los cuidados que precisan los
pacientes.

- Si conoce la existencia de un equipo multidisciplinar para el tratamiento de la ELA.
La mejor manera para el tratamiento de la ELA es aquella que se realiza desde un
equipo multidisciplinar.

- Nombrar las dos complicaciones mas importantes que aparecen en el paciente con

ELA y que los profesionales de enfermeria deben detectar a tiempo.
4.4.2 Variables independientes:

- Sexo: variable cualitativa nominal, puede ser varén o mujer.
- Edad: variable cuantitativa discreta sin valores intermedios.

- Profesion.
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4.5 Método de recoleccién de datos:

El método que se utilizar4 para llevar a cabo la recoleccién de datos para este
proyecto, sera un cuestionario ad hoc (anexo ) de caracter anénimo y voluntario. En dicho
cuestionario se formulardn varias preguntas, las cuales nos indicaran el grado de
conocimiento que posee el personal de enfermeria sobre los cuidados en la Esclerosis

Lateral Amiotréfica.

Esta encuesta esta formada por nueve preguntas abiertas y cerradas. Primero
conoceremos el sexo, edad y profesion del personal entrevistado y a continuacion se
realizaran cinco preguntas cerradas y una pregunta abierta. Se trata de una encuesta
realizada especificamente para este trabajo. Para la validacion de la misma se ha enviado
a un grupo de quince personas, algunos relacionados con el sistema sanitario y otros no,

la Unica correccion que se ha realizado tras enviarles la encuesta, es la siguiente:

- En el primer apartado respecto al sexo, anteriormente estaba V (varén) y H
(hembra) algo que suele llevar a confusion. Por lo que, se ha cambiado por V

(varén) y M (mujer)

El resto han reconocido que la encuesta es clara y sencilla para responder.
Ademas de esto también es legible y compresible.

Esta encuesta se llevard a cabo en el Hospital Universitario de Canarias y en el

Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria, en distintas unidades y servicios.
4.6 Andlisis estadistico:

Para analizar los resultados se usara el programa estadistico SPSS. Usaremos la

dltima version de este, la version 25.0 para Windows.
4.7 Aspectos éticos:

Se pedira la autorizacién de la poblacion, la cual se obtendra mediante un
consentimiento informado (Anexo Il). Los datos seran tratados con total confidencialidad
de acuerdo con el reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del consejo de 27
de abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al
tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos y por el que se
deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento general de proteccion de datos), asi nos
aseguramos que sea un estudio éticamente correcto. Una vez concluido el estudio, los

participantes seran informados de los resultados?’.
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5.RESULTADOS:

Del siguiente estudio los resultados que se esperan obtener es que la poblacion
investigada posea un nivel de conocimientos bajo, debido a la falta de informacion y
formacion que tiene la poblacion sobre la ELA. Partiendo desde la base de la formacion,
durante el grado de enfermeria no se habla de esta enfermedad ni de los cuidados que
requieren estos pacientes. En la vida profesional suelen tener mas conocimientos sobre la
enfermedad aquellos que trabajan en las areas de neurologia y heumologia, puesto que
son las areas que mas tratan a estos pacientes. El nivel de conocimiento puede que sea
mayor en el HUNSC debido a que dicha institucién cuenta con equipo que se encarga del

tratamiento y seguimiento de pacientes con ELA, la unidad de ELA.

Por lo que, debido a que esta enfermedad es una gran desconocida los resultados
esperados son los anteriormente citados. Se espera ver que, a pesar de no tener formacion
ni conocimientos suficientes, si que estarian dispuestos a recibir formacion sobre el manejo
de estos pacientes. Para el tratamiento de la ELA, la asociacion espafiola de ELA (adEla)
tiene a la disposicion de los profesionales y pacientes varios programas. Uno de ellos es el
programa: “Cuidados basicos de enfermeria a pacientes con ELA”, el cual abarca aspectos
relacionados con la nutricion, la ventilacion, la higiene y la prevencion de UPP. También
cuenta con otros programas dirigidos a otros equipos sanitarios, como “fisioterapia aplicada
a los pacientes con ELA”. La fundacion Luzén esta tratando de desarrollar otros programas

y guias clinicas sobre el manejo de estos pacientes.?®?°

6.CONCLUSION:

La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad neurodegenerativa que esta
incluida en el grupo de las denominadas enfermedades raras. Las enfermedades raras son
aguellas cuya incidencia es muy baja en la poblacion. Se denomina como enfermedad rara

cuando afecta a menos de 5 de cada 10.000 habitantes®°.

Los conocimientos sobre esta enfermedad son escasos debido a que la etiologia
es desconocida, la no existencia de tratamiento curativo y lo dificil que resulta su
diagnostico, podemos concluir diciendo que la esclerosis lateral amiotrofica es una gran
desconocida. Esto implica un retraso en el diagndéstico y en su correspondiente tratamiento.
Esta enfermedad requiere de unos cuidados y una valoracion continua, lo que nos ayuda

a prever las posibles complicaciones que se presentan a lo largo de la enfermedad3!2,
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Segun la bibliografia consultada, las personas con esclerosis lateral amiotréfica y
sus cuidadores manifiestan que la falta de informacién y las ayudas (econémicas y

sociales) que reciben sobre la enfermedad y su manejo es insuficiente®2,

La funcion del personal de enfermeria es aportar cuidados de calidad y

trasmitirlos, para que cuidadores y pacientes puedan tener un buen nivel de vida.
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7. CRONOGRAMA:

Diciembre | Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio

Inicio del TEG:
- Elegir y acotar
tema.
- Buscar y organizar
informacion.

Desarrollo del TFEG:

- Redaccion indice y
titulo.

- Definir objetivos.

- Redactar marco
tedrico.

- Redactar marco
metodologico.

- Desarrolloy Octubre- noviembre 2018
ejecucion. -

- Analisis y Octubre- noviembre 2018
resultados.

Redaccion del TFG:

Evaluacioén pre-
defensa:

- Revisiény

correccion.

Preparacion y defensa:
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8. ANEXOS:

8.1 Encuesta, anexo 1:

Mi nombre es Dalia Gonzéalez Garcia, soy estudiante de 4° de enfermeria y estoy
realizando mi Trabajo de Fin de Grado sobre los cuidados que requieren los pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), desde el punto de vista sanitario.

Con el siguiente cuestionario se quiere valorar el conocimiento que se tiene sobre
los cuidados de estos pacientes. Agradeceria que dedicaras un poco de tu tiempo para
responderlo con la mayor sinceridad posible.

Conteste a todas las preguntas con un X y desarrolle aquellas que asi lo
requieren.

1. Sexo: V(varén)__ M(mujer)
2. Edad:

3. Profesion:
4. ¢Recibio informacién sobre la esclerosis lateral amiotréfica durante tu

formacién?
o Si
o No
5. ¢Hatratado pacientes con ELA?
o Si
o No
6. ¢Cuanto conoce de los cuidados que precisan estos pacientes?
o Nada
o Poco

o Suficiente
o Bastante
7. ¢Le gustaria recibir mas formacion sobre el manejo de estos pacientes?
o Si
o No
8. ¢Existe en su centro de trabajo un equipo multidisciplinar para el tratamiento
de la esclerosis lateral amiotrofica?
o Si
o No
9. Nombrelas dos complicaciones que considere mas importante en un paciente
con ELA y que debemos ser capaces de prevenir.
O

O

Muchas gracias.
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8.2 Consentimiento, anexo 2:

ULL |t

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA ENCUESTA

Consentimiento informado para estudio sobre el nivel de conocimientos que posee el
personal de enfermeria sobre la esclerosis lateral amiotrofica. De acuerdo con el
reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del consejo de 27 de abril de 2016
relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulacién de estos datos y por el que se deroga la Directiva
95/46/CE (Reglamento general de proteccion de datos), este estudio y la realizacién de la
encuesta asociada al mismo, se realizar4 de manera Unica y exclusivamente anénima y
voluntaria. De antemano se agradecera su colaboracion.

Dofia (nombre).........ccoveviiiiiiiiiiiiniene, (@pellidOs)......viiiiii

mayor de edad, con DNI: ...,

MANIFIESTO: Que he sido informada por D. Dalia Gonzalez Garcia sobre los
detalles del estudio, comprendo y estoy satisfecha con la informacién recibida sobre el
mismo, contestdndome a todas las preguntas que he considerado convenientes que se me
fuesen aclaradas. En consecuencia, doy mi consentimiento, para la realizacion del estudio
y las preguntas que procedan sobre el tema anteriormente informado. Por ello, autorizo a

D. Dalia Gonzalez Garcia, para llevar a cabo el cuestionario en relacion al tema a tratar.

Firmado:

En Santa Cruz de Tenerifea ___ de de 201_
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