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RESUMEN EJECUTIVO

OBJETIVOS PRINCIPALES DEL PROYECTO
La disnea en pacientes con ELA es un sintoma angustiante que requiere evaluacion
multidimensional, considerando la experiencia del paciente, la angustia afectiva, el impacto de los

sintomas y su efecto en el entorno afectivo, familiares y/o cuidadores.

Los objetivos principales del proyecto fueron caracterizar las experiencias multidimensionales de

disnea desde la atencién centrada en la persona, e identificar sus causas y circunstancias.

¢ Cuales son las experiencias de personas con ELA, sus cuidadores y su entorno afectivo sobre

la dificultad para respirar? ;Cual es su impacto en la atencién en salud?

ENFOQUE METODOLOGICO

Estudio multicéntrico de casos multiples, cuali-cuantitativo. Entre 25 junio y 25 octubre de 2023
se incluyeron sujetos mayores de 18 afos con diagnostico de ELA que habian experimentado
dificultad para respirar en los ultimos 2 meses. Se excluyeron si presentaban deterioro cognitivo.
Se registraron datos demograficos, se utilizé la escala ALSFRS-R,,, la Escala EuroQoL-5D-5L

para calidad de vida, y la escala Disnea-12 (una puntuacién maxima de 36), para la gravedad de
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la disnea. Analizamos 11 escenarios de aparicion de la disnea. Realizamos estadisticas
descriptivas segun la normalidad de los datos (Prueba de Shapiro-Wilk) . Utilizamos el software
IBM SPSS.

HALLAZGOS MAS RELEVANTES

Se realizaron un total de 32 entrevistas (18 de forma virtual y 14 de forma presencial).

1) Caracteristicas generales: edad 62 + 11 afios (masc n 19), Comienzo Espinal/Bulbar: 26/6.
Tiempo de enfermedad 38 (15-65 RIQ) meses. Soporte ventilatorio (20/32): no invasivo 13 (65%),
invasivo 7 (35%). Alimentacion oral, 66%, el 72% tenia preservada la comunicacion oral. El 84%
utilizaba silla de ruedas y 28/32 vivian en sus casas. ALSFRS-Ry,: 16.7 £ 11.5.

2) Escala EuroQolL-5D-5L: Value index: 0.174 (0.140-0.3945 RIQ), EuroQoL-VAS: 50 (40-70).
indice de Severidad: 40.6 + 16.4

3) Escala Disnea-12: Total: 11.1 + 6.8 (30.9% del maximo), dominio fisico: 6 + 3.6 (21.5% del

maximo) dominio afectivo, 5.1 £ 4.1 (28.1% del maximo).

4) Escenarios de aparicion de disnea: De los 11 escenarios estudiados, 5 fueron los mas
prevalentes: 20/32 pacientes refirieron 2 0 mas escenarios.

a) retencion de secreciones en la garganta (n 18),

b) atragantamiento cuando come o toma liquidos (n 11),

c) disnea relacionada con ansiedad (n 10),

d) ortopnea (n 8),

e) ELA avanzada relacionada con debilidad progresiva y severa de musculos respiratorios (n 8).

CONCLUSIONES

Nuestra investigacion se enfocd en comprender las experiencias multidimensionales de la disnea
en pacientes con ELA y sus cuidadores. El estudio se llevé a cabo en personas con diagndstico
de ELA que experimentaron dificultades respiratorias en los ultimos meses. Los hallazgos clave
son los siguientes:

-) Los pacientes se encontraban en diversas etapas de la enfermedad, con la mayoria
dependiendo de soporte ventilatorio y en sillas de ruedas en sus hogares.

-) Utilizando el instrumento EQ-5D-5L, se obtuvo un indice de Severidad indicando problemas de
salud moderados, principalmente en areas motoras.

-) La escala ALSFRS-Ry, revel6 discapacidad moderada, especialmente en motricidad fina y
gruesa, en linea con el EQ-5D-5L.

-) La escala DISNEA-12 identificé afectacion moderada tanto fisica como afectiva, siendo esta

Ultima mas pronunciada.




-) Diversos escenarios de disnea fueron identificados, siendo la retencién de secreciones en la
garganta el mas comun.
-) Las entrevistas en profundidad mostraron que la disnea tenia componentes fisicos,

psicolégicos y sociales, causando miedo, ansiedad y pérdida de control.

Estos resultados resaltan la necesidad de abordar la disnea en pacientes con ELA de manera
interdisciplinaria y colaborativa, con un “enfoque centrado en la persona” y su red de apoyo y

fomentando la formacion de investigadores.




EVOLUCION DEL PROYECTO

ACTIVIDADES DESARROLLADAS EN LA INVESTIGACION.

Fase 1: a) Se procedié a la validacion, adaptacion cultural y linglistica de la escala Disnea-12
para Argentina (ver resultados). b) Se diagramé y se puso en funcionamiento del sistema de
registro electrénico, considerando entre otras cosas la privacidad de los entrevistados y lo

concerniente a habeas data.

Fase 2: Se efectuaron reuniones con los dos centros participantes que asisten a pacientes con
ELA (Pallium Latinoamérica, Centro del Parque). Se convocé a las asociaciones argentinas que

nuclean a pacientes con ELA.

Fase 3: a) Se procedi6 a la capacitacién de los investigadores que serian los encargados de
realizar las entrevistas a los pacientes y sus familiares y alimentar la base de datos, b) se efectué
el trabajo de campo posterior, con la firma del consentimiento informado correspondiente y de

acuerdo las regulaciones locales.

Se llevaron a cabo las encuestas por cada unidad paciente / familia. Todos los profesionales
identificaron a las personas con ELA potencialmente elegibles para las entrevistas. Se incluyeron
solo aquellos casos de ALS confirmada o probable. Los pacientes considerados candidatos
fueron contactados por un integrante del grupo y se concerté una entrevista con la presencia de
la persona con ELA (y si ella lo desea, con su familiar/cuidador). Se registraron las caracteristicas

demograficas generales segun el manual de procedimientos (Ver Resultados).

Una vez extraidos los datos en las planillas correspondientes, las mismas fueron transcritas a
una base de datos digital confeccionada en Excel (Microsoft). La metodologia empleada para la

recoleccién de los datos sigui6 las pautas del protocolo.

Fase 4: Se efectud un analisis de los datos (cuantitativos y cualitativos) ingresados a la base de
datos por cada grupo de 5 pacientes y se efectuaron cambios menores en la operatividad de

acuerdo a los hallazgos en los primeros 5 casos analizados.

Fase 5: Reunidos 32 pacientes (objetivo inicial era 30 pacientes) se procedid a efectuar el
analisis estadistico y a la extraccion de conclusiones. Los datos preliminares de los resultados y
conclusiones seran presentados al Congreso ALPC (Asociacién Latinoamericana de Cuidados

Paliativos) en Cartagena de Indias en marzo de 2024.

Los resultados cualitativos, correspondientes a las entrevistas en profundidad (total 5 efectuadas,

programadas entre 3 y 5) ameritan un analisis consecuente en profundidad y se encuentra
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actualmente en desarrollo mediante las técnicas oportunamente descritas. En este informe se

presentaran solo algunas transcripciones de pacientes y familia.

Ademas de las entrevistas en profundidad mencionadas, esta en desarrollo el analisis de los

datos concernientes a la validacion transcultural de la Escala Disnea-12.

ACIERTOS Y ASPECTOS CRITICOS EN EL DESARROLLO
Consideramos un acierto haber concebido un estudio multicéntrico mixto cuali - cuantitativo.

Estudio de casos miiltiples, con triangulacion metodoloégica cuali — cuantitativa.

Consideramos ineludible que la evaluacion de la disnea debe incorporar la experiencia subjetiva
del paciente. El término "atencién centrada en la persona", reconocido como un sello distintivo de
excelencia en la atencién, también abarca la eleccién de tratamientos especificos dirigidos a la
enfermedad, y proporciona una base para garantizar que los pacientes reciban un tratamiento

individualizado, que se identifiquen y aborden sus sintomas y otras preocupaciones.

Por tal motivo consideramos que el modelo y la metodologia utilizada es la apropiada para
explorar la experiencia sensorial-perceptiva, la angustia afectiva (distress) y el impacto o carga de

los sintomas (ver introduccion en el protocolo V1.1).

Los aspectos criticos son diversos: hallamos una dificultad quiza mas que la esperada en
pacientes con dificultades en su comunicacion, esto pudo significar una barrera comunicacional,
no obstante nuestros entrevistadores, entrenados en este tipo de impedimentos de pacientes con
ELA, supo conducir adecuadamente las entrevistas. En ocasiones hubo que recurrir a dos
sesiones a efectos de permitir el descanso de los entrevistados. Otro aspecto de interés fue que
varios pacientes ya no referian cierto tipo de disnea (escenarios) porque si bien la habia tenido,
ya estaba medicado para ello (ejemplo ventilacion no invasiva, manejo inmediato de
secreciones), con lo cual en algunos pacientes el periodo de 2 meses atras hubo que extenderlo
a 3 meses. Estas observaciones no afectaron los resultados y fue un buen entrenamiento inicial

para corregir desde las primeras entrevistas estos hallazgos.

Para la evaluacién de los recursos en salud utilizamos preguntas basadas en el Cuestionario
Evaluacién del Costo Indirecto y del Cuidado informal del Cuidador (QIIC) en proceso de
validacion al espanol por nuestro grupo RED-In-Pal en el Proyecto iLIVE, Buen vivir buen morir.
Se incluira un analisis con perspectiva de género y de costo social del cuidado informal. Estos

resultados estan en elaboracion y no son presentados en el actual informe.

En el presente reporte se presentan los datos cuantitativos mediante estadisticas descriptivas de
las experiencias subjetivas de los participantes de acuerdo con los instrumentos de evaluacion
mediante software SPSS. Las estadisticas sobre el resultado primario se complementaran con

datos de entrevistas en profundidad (se hara una muy breve descripcion general, ver luego).
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Las transcripciones de estas entrevistas se analizaran tematicamente en un proceso iterativo con

soporte del software nVIVO.

RESULTADOS

El rango de edad fue de 41 a 77 anos. Se puede observar que todos los pacientes se hallaban
en lo que se define como adultos (40-55 afos) y adultos mayores (56- 74 afos) . La mayoria eran
varones y tenian un IMC cuyos valores se hallaban entre lo considerado “peso saludable” y
sobrepeso. La amplia mayoria habian comenzado sus manifestaciones de ELA a nivel espinal y
al momento de la entrevista llevaban una mediana de unos 3 afios de enfermedad (RANGO 0 a
61 meses). El 62 % tenia implementado algun tipo de soporte ventilatorio, mayoritariamente no
invasivo. La mayoria residia en su domicilio y conservaba la alimentacion oral. La comunicacién
verbal fue la forma mas frecuente de interactuar. La amplia mayoria utilizaba silla de ruedas. Las

caracteristicas generales de las personas con ELA se detallan en la tabla 1;

Tabla 1: caracteristicas demograficas.

Edad (afos) 62 + 11
Sexo (M / %) 19/ 59%
IMC (Kg/m?) 25+6
Comienzo n (%)

Espinal 26 (81 %)

Bulbar 6 (24 %)
Tiempo enfermedad (meses) 38 (15 - 65)
Soporte ventilatorio n/total 20/32

No invasivo n (%) 13 (65 %)

Invasivo n (%) 7 (35 %)
Ubicacion n (%)

Domicilio 28 (87.5 %)

Internacion 4 (12.5 %)
Tipo de alimentacién n (%)

Oral 21 (66 %)

Gastrostomia 9 (28 %)

Enteral 2 (6 %)
Comunicacion verbal n (%)

Si 23 (72 %)

NO (CAA) 9 (28 %)

Uso de silla de ruedas n (%) 27 (84 %)




Abreviaturas: M: masculino; IMC: indice de masa corporal; CAA: comunicacién
aumentativa-alternativa. Valores expresados segun: media + DE; mediana (RIQ 25-75).

La caracterizacion de la ELA se efectué mediante la escala ALSFRS-RVA. Sobre una puntuacion
maxima de 46, la mediana estuvo en 16.7 £ 11.5. Reflejando la dispersion de las distintas etapas

evolutivas. Los cuatro dominios estuvieron representados con los siguientes valores:

e Bulbar: 6.3+44
e Motor fino: 28+39
e Motor grueso: 23+36
e Respiratorio: 53+£3.5

Un valor de 16.6 en la escala ALSFRS-Ry, indica que el paciente tiene una discapacidad
moderada. La figura 1 muestra el valor total de ALSFRS-Ry, y su desagregacion en los 4
dominios. Los mayores contribuyentes a la baja puntuacién del valor total estuvieron a cargo de

los dominios motor fino y motor grueso.

Figura 1: Puntuacion total y por dominios de la escala ALSFRS-Ry,
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La calidad de vida relacionada con la salud, de acuerdo al cuestionario genérico EQ-5D-5L, se
muestra en la Tabla 2. Se detallan los resultados de las 5 dimensiones. Las 5 opciones de
respuesta son de 1 a 5: ningun problema, leve, moderado, grave y extremo. La columna de la

derecha muestra el % de pacientes que respondieron a cada puntuacion.




Tabla 2. Calidad de vida relacionada con la salud.

EQ-5D, Movilidad n (%)
(9 %)
(3 %)
(6 %)
(13 %)

2 (69 %)

NAN-®

EQ-5D, Cuidados personales n (%)
3 (9 %)
1 (3 %)
2 (6 %)
1 (3%)
25 (79 %)

EQ-5D, Actividades cotidianas n (%)
1 (3%)
2 (6 %)
5 (16 %)
2 (6 %)
22 (69 %)

EQ-5D, Dolor n (%)
14 (44 %)
9 (28 %)
9 (28 %)

EQ-5D, Ansiedad/depresion n (%)
13 (41 %)
8 (25 %)
8 (25 %)
2 (6 %)
1 (3 %)
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Value index mediana (RIQ) 0.174 (0.14 - 0.39)

EQ-VAS mediana (RIQ) 50 (40 - 70)

El valor medio del indice de salud de la poblacién EQ-5D Index es de 0.916, con un rango por
grupo de edad desde 0.976, para el grupo de 18-24 afos, y de hasta 0.625 en el de mayores de

85 afos (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Encuesta Nacional de Salud. Espafia 2011/12.
Calidad de vida relacionada con la salud en adultos: EQ-5D-5L. Serie Informes monograficos n° 3. Madrid: Ministerio

de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014).

El index value es una medida de la calidad de vida relacionada con la salud. El valor varia entre
-0.59 y 1, donde 1 representa la mejor salud posible y -0.59 representa la peor salud posible. Un
valor de mediana de 0.174 indica que el paciente tiene una calidad de vida relacionada con la
salud relativamente baja. El EQ-VAS es una medida de la calidad de vida relacionada con la

salud. Es una escala visual analégica que mide la percepcion del paciente sobre su propia salud




en una escala de 0 a 100, donde 0 es la peor salud imaginable y 100 es la mejor salud

imaginable. Un valor de mediana de 50 indica que el paciente percibe su salud como promedio.

El valor medio del complementario del indice de Severidad (100 menos el indice de severidad)
de la muestra fue de 40.6 + 16.4.

Un indice de Severidad medio de 40.6 indica (que como grupo), la persona tiene problemas de
salud moderados en algunas dimensiones. El instrumento EQ-D5-L5 evidencio valores muy bajos
fundamentalmente a expensas de dominios motores, pero la valoracion subjetiva (EQ-VAS)

obtuvo valores comparativamente mejores.

La escala DISNEA-12 es una herramienta de evaluacion de la disnea. Tiene en cuenta distintos
aspectos, tanto sensoriales (ejemplo: dolor centrotoracico, hambre de aire, cansancio, dificultad
para que llegue el aire hasta el final) como emocionales (como puede ser la sensacion de
angustia, tristeza o miedo que pueden padecer algunos pacientes con disnea) que pueden influir
en la disnea. Los profesionales de la salud deben estar atentos y entender los distintos aspectos

que intervienen en la disnea de los pacientes como medida de excelencia en la atencion.

La puntuacién del cuestionario se calcula de forma sencilla al puntuar cada uno de los items del
mismo (0 si el sintoma es leve, 3 si el sintoma es grave). Seis de las preguntas hacen referencia
a aspectos sensoriales y 6 hacen referencia a aspectos emocionales de la disnea. La puntuacion

total varia entre (minima posible o nada) y 36 (maxima gravedad posible).

La escala de Disnea-12 fue tomada de la version Espanola. por tal motivo, antes de su

utilizacion debid ser sometida a cuatro etapas:

Adaptacién de términos: Se adaptaron los términos y expresiones para que sean mas

comprensibles para los encuestados argentinos.

Sintesis: Se realiz6 una sintesis de la adaptacioén para asegurarse de que se haya entendido

correctamente.

Revision por comité de expertos: Un comité de expertos (todos profesionales comprometidos
con el estudio y sin relacién con el mismo) revisé la adaptacién y la sintesis para asegurarse de

que sean precisas y estén libres de errores.

Pre-test: Se realizé una prueba piloto de la encuesta en un grupo pequefio de personas. Los

detalles del procedimiento se presentan en el ANEXO.




10

En esta etapa se procedio a su utilizacion. En una segunda etapa se efectuaron los siguientes
pasos: consistencia interna, fiabilidad y validez . No obstante se debe considerar que se trata de
una validacion transcultural y no el desarrollo y validacion de un nuevo cuestionario. El proposito
de las validaciones transculturales no es tanto determinar la validez psicométrica de la
herramienta, sino establecer que el constructo intelectual existe, y se puede medir con el mismo
instrumento en las 2 culturas (CA Amado Diago, SEPAR, Arch Bronconeumol. 2019;55(3):172—-176).

La tabla 3 muestra los resultados de la Escala de Disnea-12. Las preguntas del dominio fisico
(sensorial) (1-6) evaluan la intensidad de la disnea y su impacto en la actividad fisica del
paciente, mientras que las preguntas del dominio afectivo (7-12) evaltan el impacto emocional

de la disnea en el paciente.

Tabla 3: Escala Disnea-12. Porcentaje de respuestas de los pacientes.

PUNTO Nada Poco | Bastante | Mucho

Cuando tomo aire no consigo llenar del todo los
1 pulmones 19% | 38% | 34% 9%
2 Tengo que hacer mas esfuerzo para respirar 25% | 47% 22% 6%
3 Siento que me falta el aire 37% | 44% 16% 3%
4 Me resulta dificil recuperar el aire 25% | 56% 16% 3%
5 No soy capaz de tomar suficiente aire 34% | 38% 22% 6%
6 Me resulta incoOmodo respirar 44% | 41% 9% 6%
7 Respirar me agota 50% | 38% 9% 3%
8 Mi forma de respirar me hace sentir decaido 56% | 22% 19% 3%
9 Mi forma de respirar me hace sentir abatido 60% | 22% 9% 9%
10 | Miforma de respirar me preocupa 31% | 31% 22% 16%
11 Mi forma de respirar me hace sentir angustiado 34% | 25% 25% 16%
12 | Miforma de respirar me hace estar irritable 66% | 16% 12% 6%

Nada, 0; poco, 1; bastante, 2; mucho, 3. Nada de disnea: 0. Maximo gravedad de la
disnea: 36

Total de D-12: 11.1 £ 6.8 (30.9% del maximo)
Dominio fisico: 6.0 £ 3.6 (21.5% del maximo). Descriptor 1 a 6.

Dominio afectivo: 5.1 £ 4.1 (28.1% del maximo). Descriptor 7 a 12.
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Es posible que el dominio afectivo esté mas afectado que el dominio fisico. En la escala
DISNEA-12, el dominio fisico mide la dificultad para respirar durante las actividades fisicas,

mientras que el dominio afectivo mide la ansiedad y la preocupacion relacionadas con la disnea.

Los escenarios de aparicion de disnea fueron evaluados de acuerdo a 11 escenarios descritos
por nosotros (Curr Opin Support Palliat Care. 2008 Sep;2(3):173-9).

Los escenarios consignados pudieron ser mas de 1 por paciente. En la tabla 4 se presenta la
cantidad de pacientes que presentaban un determinado escenario. El porcentaje (%) resulta de la
cantidad de veces que se presentd un determinado escenario en relacién al total de pacientes

(cada escenario tiene un 100%)

Total de escenarios presentados:
e 1 escenario: 12 pacientes (38 %);
e 2 escenarios: 8 pacientes (25%);
e 3 escenarios: 9 pacientes (28%);
e 4 escenarios: 1 paciente (3%);

e 5 escenarios: 2 pacientes (6%)

Tabla 4. Escenarios de aparicion de disnea

Escenario numero de % del
pacientes | escenario

1) Disnea como sintoma inicial de ELA (en general asociado a
debilidad muscular respiratoria  como manifestacion mas 0 0%
prominente).

2) Disnea causada por una combinacién de debilidad muscular
respiratoria no severa pero asociada a otra enfermedad 2 6%
respiratoria o no previa (EPOC, insuficiencia cardiaca, etc).

3) Disnea durante el ejercicio o actividad fisica mayor que

caminar (caminan rapido tienen disnea y en reposo no tienen 3 9%
disnea)
4) Ortopnea (disnea que aparece inmediatamente al adoptar 8 25%

posicion acostada).

5) Disnea causada por retencidon progresiva de secreciones y
laringoespasmo. E/ /aringoespasmo es un evento muy angustiante 2 6%
donde subitamente no entra ni sale aire, no asociado
necesariamente a secreciones.

6) Disnea causada por atragantamiento cuando come o toma
liquidos. Claramente en relaciéon al momento de la ingesta de 1" 34%
liquidos semisdlidos y solidos.

7) Disnea causada por retencion de secreciones en la
garganta. Asociada a  compromiso bulbar avanzado, esta 18 56%
manifestacion se observa cuando la boca se mantiene abierta, y
deseca la saliva y las secreciones altas.
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8) Disnea relacionada a ansiedad. Es menester identificar esta

condicion y descartar otras causas de dificultad para respirar, la 10 31%
forma de aparicion, las circunstancias ayuda a establecer esta
asociacion.

9) Disnea por ELA avanzada relacionada con debilidad
progresiva y severa de los musculos respiratorios. Es /a 8 25%
condicién mas reconocida, suele asociarse a personas con marcada
incapacidad funcional y en silla de ruedas, 100% dependiente de
AVD, marcado deterioro funcional y tos débil e inefectiva. No
necesariamente debe haber retencion de secreciones.

10) Disnea en pacientes con enfermedad terminal. Estamos en
quiza ultimos dias de vida, una situacion que si no es 0 0%
identificable produce mucha angustia en la persona que la
padece y su entorno.

11) Disnea por asincronia paciente ventilador (tanto durante 7 22%
VNI o a través de TQT).

Es de destacar que mas de la mitad de los pacientes refirieron el escenario 7: Disnea causada
por retencion de secreciones en la garganta. Asociada a compromiso bulbar avanzado, esta
manifestacion se observa cuando la boca se mantiene abierta, y deseca la saliva y las
secreciones altas.

Diversos escenarios o circunstancias los padecian al menos 1/ 4 pacientes y mas de la mitad de

los pacientes habian experimentado 2 o 3 escenarios a lo largo de su enfermedad.

Entrevistas en profundidad.

El modelo de evaluacion transcultural de Giger y Davidhizars propuesto para las entrevistas en
profundidad, es una herramienta desarrollada para evaluar valores culturales de pacientes sobre
su salud y enfermedad y sus efectos en los comportamientos. EI modelo contiene seis
dimensiones culturales: comunicacién, espacio, organizaciones sociales, tiempo, medio
ambiente, control y variaciones biolégicas. Este modelo nos brinda la oportunidad de comprender
el patrimonio cultural de un individuo, creencias, actitudes y comportamientos. Se realizaron 3
entrevistas en profundidad a cada grupo (pacientes, cuidadores y profesionales del equipo de
salud) La extensién fue de aproximadamente 60 minutos Las entrevstas fueron desgrabadas
textualmente usando un sofware especifico y corroboradas por el entrevistador/a. Se utilizé una
guia elaborada previamente para los tres grupos con el fin de buscar los diferentes puntos de
vista de manera homogénea. En todos los casos 2 entrevistadores (una psicéloga y un médico o
kinesiélogo) realizaron las entrevistas. Las siguientes frases son puntos de partida para el
analisis en profundidad, constituyen una pequena parte de las entrevistas y su interpretacion
aguarda la metodologia de analisis mencionada anteriormente. La entrevista centra el interés en

la experiencia de la DISNEA.

Paciente 1.
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Siempre estoy con gente, o sea que la mayoria del tiempo, con ella, si no tengo el backup de

enfermeria 24x7.

Al principio me asustaba mucho, ahora es parte de mi vida cotidiana.

Mucha, mucha angustia. Ya no es miedo es angustia de esperar a que me socorran.

Que me ahogaba, que me moria ahogado.

No pienso que voy a tener siempre una buena asistencia en tanto y en cuanto a la hora, la
prepaga cumpla con lo que debe cumplir. Y sino tengo a mi sefiora que es que no quiere ser mi

enfermera sino mi esposa

No, yo soy tu esposa, no soy tu enfermera

No, lo unico que espero que los pacientes que tengan ELA tengan la calidad de vida, y la
atencién y la contencion que tengo yo, viste. Y eso se hace cuando veo la televisién y lo veo a
Bullrich, me angustio de una forma. Porque es una esfera. Viste como que se te cruzan un

monton de cosas.

Pero lo que te mata no es ELA sino tu cabeza. El dia que la cabeza diga basta, se acabo el ELA

Paciente 2.
Normalmente cuando hubo un problema con algun problema, cuando me trasladaron la silla se le

sali6 el respirador. Algun cafito, Ahi me desespero,..

Y me siento igual que antes. Me siento peor. Digo, pienso que si vos te pones a pensar ahora que
empecé a sentarme estoy un poco mejor, que estar acostado como estaba en la clinica. En la
clinica yo me levantaba, escuchaba musica. Aca escucho musica, miro partido, trato de mantener
la mente siempre ocupada. Solamente me fastidio cuando, por ejemplo, me aspiran mal o bien
una persona que no sabe. Esas cosas me matan. Ahora le estoy ensefiando a otra chica la grua
porque no sabia manejarla. Todo el mundo se mete. Yo me pongo loco porque la tubuladura no la
pusieron bien, la pusieron abajo de la cinta. Las cosas se caen. Me cuelga y me lastima el cuello,
todas esas cosas me joden, pero si no estoy todo el dia tranquilo durante el dia no estoy. Hace
cuatro dias, que practicamente no tengo nada de flema. No sé porque me venia siempre el

kinesiodlogo XX.

No pienso nada (en relacion a cuando le falta el aire), nunca, pienso que lo voy a solucionar.
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No hay nadie, solo yo y el enfermero (en relaciéon a los recursos), porque no hay nadie a quien
llamar. A quien, si practicamente las persona que me mandaron son ineficientes. s Qué haces

vos? Tratar de solucionarlo.

Con lo que yo tengo. Yo siempre hablo con la kinesi6loga si me falta el aire que hago, si me
pongo el oxigeno. Yo ya trato de hablar porque como me cambiaban cada enfermera yo me tengo

que salvar solo

Mira, cada dia estoy mucho mejor estos ultimos tiempos ya estoy mas tranquilo porque estoy
conociendo con los enfermeros. Esto que ya estan fijo y yo me siento mas tranquilo, porque ellos
ya saben, me “ambusean”, me pasan veces la sonda a través del circuito cerrado y solucionan
los problemas. Después esta todo bien, gracias a Dios. Gracias. Estoy igual que estaba en la

clinica, pasaron ya cuantos meses?

Paciente 3
Me dieron la carne dura y se me atraves6 después de ese dia para aca, nunca mas. Lo unico que
a veces tengo problemas cuando sacan el agua de los vasitos y no lo cierran bien, entonces se

fuga por ahi el aire y me cuesta respirar y llamo enseguida a la enfermera.

Estaba almorzando y el chico que me daba de comer me dio un pedazo de carne y era tan dura
que la quise la mastiqué un poco y me la quise tragar. Y ahi se atravesé nada mas. Fue el Unico

dia.

Que me faltaba el aire y que me queria escupir para sacarme y no podia. Pero enseguida

vinieron los chicos y me aspiraron. Y lo retiraron, en una palabra.

No, no senti nada. Después se normalizé, me normalicé y pude seguir comiendo el puré. Pero la

carne no.

Me ahogaba (en relacion al episodio de falta de aire). Si no me tocan los vasitos, asi cuando me

aspiran para dormir yo duermo toda la noche, mira que me bafan y a veces ni cuenta me doy.

Si, si. No, duermo bien... Gracias a Dios duermo bien... A veces me falta, quiza es la sensacién
que sienta yo que me falta el aire y me pongo muy ansioso. Y ahi es donde... como puedo
explicarte? me siento, que me falta el aire, pero es por la sensacion, pero después enseguida se

me va. Ansiedad, ansiedad

Los hallazgos preliminares de las entrevistas en profundidad revelan la naturaleza multifactorial
de la disnea, sus componentes fisicos (relatos de la experiencia sensorial y perceptiva),

psicolégicos (relatos de angustia afectiva y del significado de la disnea) y sociales (relacionados a
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la carga e impacto en el entorno, la calidad de vida y en la autonomia). Hemos identificado
relatos en los que la dificultad para respirar produce miedo, ansiedad, desesperanza, sensacion

de pérdida de control e incluso sensacion de muerte inminente.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

El proyecto cientifico se enfocd en caracterizar las experiencias multidimensionales de disnea en
pacientes con ELA y sus cuidadores, e identificar sus causas y circunstancias. El estudio se
realizé entre junio y octubre de 2023, y se incluyeron sujetos mayores de 18 afios con diagndstico
de ELA que habian experimentado dificultad para respirar en los Ultimos meses. Los hallazgos

mas relevantes del estudio son los siguientes:

1) Nuestros pacientes se hallaban en diferentes etapas evolutivas, la mayoria con algun soporte

ventilatorio, en silla de ruedas y en sus casas.

2) El instrumento EQ-D5-L5 evidencié un indice de Severidad medio de 40.6. Este valor es
compatible con que las personas tienen problemas de salud moderados en algunas dimensiones.
Esos dominios fueron motores, pero la valoracién subjetiva (EQ-VAS) obtuvo valores

comparativamente mejores.

3) La escala ALSFRS-RVA mostré una discapacidad moderada, fundamentalmente a expensas

de los dominios motor fino y grueso en coherencia con el instrumento EQ-D5-L5.

4) En referencia a la escala DISNEA-12, fue posible identificar afectacion moderada de ambos
dominios (fisico y afectivo). Es posible que el dominio afectivo esté mas afectado que el dominio

fisico.

5) Fue posible identificar varios escenarios de apariciéon de disnea. Mas de la mitad de los
pacientes refirieron el escenario relacionado con retencion de secreciones en la garganta.
Diversos escenarios o circunstancias los padecian al menos 1/ 4 pacientes y mas de la mitad de

los pacientes habian experimentado 2 o 3 escenarios a lo largo de su enfermedad.

6) Los hallazgos preliminares de las entrevistas en profundidad revelan la naturaleza

multifactorial de la disnea, sus componentes fisicos (relatos de la experiencia sensorial y
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perceptiva), psicologicos (relatos de angustia afectiva y del significado de la disnea) y sociales
(relacionados a la carga e impacto en el entorno, la calidad de vida y en la autonomia). Hemos
identificado relatos en los que la dificultad para respirar produjo miedo, ansiedad, desesperanza,

sensaciéon de pérdida de control e incluso sensacion de muerte inminente.

7) Estos resultados ponen de manifiesto la necesidad de generar espacios y procesos
interdisciplinarios, colectivos e interinstitucionales, “centrados en la persona” y la creacion de

redes para la formacion de investigadores en diferentes niveles.
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En esta seccion se pueden incorporar los anexos relevantes para respaldar y complementar la informacion
presentada en el informe. Esto puede incluir instrumentos utilizados, entrevistas transcriptas, graficos
adicionales u otros materiales relacionados. También se puede incorporar material audiovisual del proyecto,
colocando el acceso a un Link de Google Drive.

Cuestionario DISNEA-12 ORIGINAL EN ESPANOL DE Espana:
Cuestionario Disnea-12.

Este cuestionario esta disefiado para ayudarnos a saber como le afecta su respiracion.
Por favor, lea cada punto y marque la casilla que mejor se adapte a su situacidn respiratoria

actualmente. Si no experimenta alguno de los puntos, marque la casilla “nada”. Por favor,
conteste a todos los puntos.

Punto Mada Poco Bastante Mucho

1. Cuando cojo aire no consigo llenar del todo los pulmones.
2. Tengo que hacer mds esfuerzo para respirar.

3. S5iento que me falta el aire.

4. Me resulta dificil recuperar el aliento.

5. No soy capaz de coger suficiente aire.

6. Me resulta incémodo respirar.

7. Respirar me agota.

8. Mi forma de respirar me hace estar decaido.

9, Mi forma de respirar me hace estar abatido.

10. Mi forma de respirar me preocupa.

11. Mi forma de respirar me hace estar angustiado.

12. Mi forma de respirar me hace estar irritable.
Arch Brendoneumel, 200854 74-8
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Informe de “Cuestionario Disnea-12”"

En la primera etapa de la Fase 1, de adaptacion linguistica de la escala DISNEA-12,
participaron ocho profesionales, cuatro varones y cuatro mujeres de entre 45 y 67 afnos,
tres eran médicos, dos psicologas dos kinesiologos y una enfermera. Luego del quinto
participante y hasta el octavo no se obtuvieron cambios ni modificaciones de la escala por
lo que se considero la saturacion de la muestra. De manera que con ocho rondas

quedaron acordados los cambios que seian sometidos a la comprension de los pacientes.

Para esta etapa el cuestionario fue presentado a doce pacientes (en un periodo de 7
dias). Est etapa fue llevada a cabo por dos kisnesiologos. De los 12 pacientes, ocho
fueron mujeres y el rango de edad fue de 40-80 afios. sus diagndsticos fueron
EPOC, Fibrosis Pulmonar, Linfangioleiomiomatosis, ELA, ACV y bronquiectasias.
Cinco de los pacientes, estaban internados en un Centro de Desvinculacion de AVM
y cuatro de ellos estaban conectados a Asistencia Respiratoria Mecanica (AVM). El
resto eran pacientes en Rehabilitacion CardioPulmonar (tratamiento ambulatorio)
con Ventilacion Espontanea). Al momento de realizar el cuestionario, 9 de los 12
pacientes utilizaban oxigeno suplementario. Todos comprendieron cada uno de los
puntos interrogados, excepto un paciente que presentaba signos de deterioro
cognitivo (MEC 21 de 35) y solo un paciente requirié ayuda para interpretar la

pregunta N° 5 “ No soy capaz de tomar suficiente aire™.

Los pacientes ambulatorios fueron capaces de responder el cuestionario de manera
individual y al hacerlo solo les tomé un promedio de tiempo de 5 minutos. Mientras
que aquellos en AVM utilizaron sistemas de comunicacién alternativa y un promedio
de 20 minutos para poder llevarlo a cabo. En cuanto a las preguntas en donde se les
dio la opcidn de responder "Estar/Sentir” , todos estuvieron de acuerdo que les

resultaba indistinto uno de otro ya que que no encontraban diferencia.

Como resultado del proceso, se muestra el antes y el después del cuestrionario
DISNEA-12. No se modificé el numero ni la secuencia de los items ni tampoco su

asignacion a dominio fisico y emosional.

Cuestionario Disnea- 12. Version luego de efectuar las etapas descritas.

Este cuestionario esta disefiado para ayudarnos a saber como le afecta su respiracion. Por

favor, lea cada punto y marque la casilla que mejor se adapte a su situacion respiratoria



estos dias. Si no experimenta alguno de los puntos, marque la casilla “nada”. Por favor,

conteste todos los puntos.

Nada | Poco |Bastante | Mucho
1 [Cuando tomo aire no consigo llenar del todo los
pulmones
2 |Tengo que hacer mas esfuerzo para respirar
3 [Siento que me falta el aire
4 Me resulta dificil recuperar el aire
5 No soy capaz de tomar suficiente aire
6 [Me resulta incomodo respirar
7 Respirar me agota
8 Miforma de respirar me hace sentir decaido
9 Miforma de respirar me hace sentir abatido
10 Miforma de respirar me preocupa
11 Mi forma de respirar me hace sentir angustiado
12 Miforma de respirar me hace estar irritable
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