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Introduccion

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que
afecta a las neuronas motoras, generando una pérdida gradual de la funcién musculary, en
ultima instancia, conduciendo a la discapacidad y con una sobrevida desde el diagndstico de 2
a 5 afos [1]. Abordar integralmente los aspectos clinicos y psicosociales de los pacientes con
ELA es crucial, y existe una creciente evidencia que sugiere que la asistencia interdisciplinaria
facilita el acceso a tratamientos fundamentales como la gastrostomia y la ventilacion mecanica
no invasiva (VNI), lo que a su vez prolonga la supervivencia y mejora la calidad de vida
[2,3,4,5,6].

A pesar de que el Hospital Nacional Posadas cuenta con un grupo interdisciplinario de
profesionales y servicios especializados para la atencién de pacientes con ELA, continua siendo
un desafio la capacidad de los pacientes para acceder a una atencion integral y coordinada,
tanto en el ambito hospitalario como en sus hogares. El objetivo de este estudio es realizar un
analisis descriptivo socioecondmico y de accesibilidad al sistema de salud de los pacientes con
ELA atendidos en el Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas asi como identificar las
barreras que dificultan dicho acceso.

Materiales y Métodos

Se realiz6 un estudio observacional de corte transversal, en donde se incluyeron pacientes
mayores de 18 afios con diagndstico de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) definida segun los
criterios de El Escorial modificado, que realizaron el diagnéstico y seguimiento de su
enfermedad en el Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas entre los afios 2015y 2023.

El Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas, situado en la region oeste de la Provincia de
Buenos Aires, se destaca como un centro de alta complejidad que ofrece todos los servicios y
especialidades necesarios para brindar una atencion integral a los pacientes con Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA). Su compromiso se extiende a la atencién tanto de pacientes con obra
social como de aquellos sin cobertura médica, consoliddndose como un Centro de Referencia
Nacional en el tratamiento de la ELA. Desde el afio 2020, se ha implementado un enfoque
innovador para la atencion de estos pacientes mediante un equipo interdisciplinario. Este
equipo facilita a los pacientes acceder a la atencion de todos los especialistas de manera
coordinada e integral en un solo dia. Este estudio abarcé pacientes atendidos tanto antes como
después de la implementacién de este grupo interdisciplinario.

Se recolectaron las caracteristicas demograficas (edad y sexo), fenotipo clinico de la
enfermedad asi como la severida de la misma segun la escala funcional de ALSFRS-R. Se aplico
la escala de ansiedad y depresién hospitalaria (HADS) para determinar si presentaban ansiedad



y/o depresién asi como la escala del indice de calidad de vida, versién en Espafiol (su acrémico:
QLI-SP) para evaluar calidad de vida.

En cuanto a las caracteristicas socioecondmicas, se realizé una encuesta estructurada a la
familia y el paciente durante la consulta con el equipo de enfermedades neuromusculares,
donde se recolectd la siguiente informacién: ingreso econémico (segun definiciones del INDEC,
que incluyen las categorias de pobreza, ingresos bajos, medios y altos), nivel de educacién
formal, condiciones de vida en los hogares (acceso a vivienda, agua potable, cloacas, luz, gas y
asfalto), empleabilidad (definiendo como empleado a quien tenia un trabajo en relacién de
dependencia), contar con jubilacién y/o pensién, contar con cobertura social (lo cual implica
tener acceso a una obra social 0 a un plan de medicina prepaga en el momento del
diagndstico), acceso a ayuda econémica de red social (definida como el aporte econémico de
cualquier valor por terceros no contemplado en la canasta basica familiar) y presencia de
acompafamiento familiar (entendido como la presencia de al menos una persona de su circulo
social que le brinde apoyo en las tareas administrativas relacionadas con su enfermedad y en la
asistencia en cuestiones de salud).

En cuanto a las aspectos vinculados a la accesibilidad al sistema de salud se incluyeron los
siguientes variables: tiempo en meses desde el inicio de los sintomas al diagndstico de ELA,
numero de consultas previas hasta arribar al diagndstico, tiempo en meses desde el inicio de
sintomas hasta la consulta con el neurdlogo especialista en ELA, acceso a los insumos
médicos farmacoldgicos (riluzole, edaravone, amitriptilina, baclofeno, dextrometorfano
quinidina) y no farmacolégicos mds frecuentemente indicados en nuestro medio (dispositivos
de deambulacién, slim, collarin y cama ortopedica con colchon antiescaras) y acceso al
certificado unico de discapacidad.

Analisis de Datos

Las variables cualitativas se presentaron con su distribucion de frecuencias y porcentajes, y las
cuantitativas con su media y desviacién estandar (Intervalo de confianza).

Para estimar los factores que se asociaron a un mayor o menor acceso a medicacion o
insumos médicos (variables dependientes cualitativas) se utilizé un modelo de regresion
logistica multivariado. Como paso inicial se realizé una regresion logistica bivariada para cada
una de las variables dependientes a fin de identificar aquellas variables que mostraron
contraste con una p < 0.1, para posteriormente ser incluida en la regresion logistica
multivariada. Ademas de las variables que fueran significativas en el analisis bivariados, se
incluyeron en el analisis multivariado aquellas con alta plausibilidad biolégica. Se calcularon los
odds ratio (OR) y sus intervalos de confianza del 95% (IC95%) considerando una P significativa
menor a 0.05.

Para estimar qué factores se asocian a retraso o0 mayor demora en los tiempos de atencion de
salud (tiempo desde el inicio de los sintomas hasta el diagndstico y hasta la consulta con el
equipo de enfermedades neuromusculares) se utilizé el método de supervivencia de Kappler
Meier y la prueba de contraste de Log-Rank, considerando significativo una P menor a 0.05.

El andlisis estadistico fue realizado con el paquete informatico de SPSS, version 25.



Resultados

Anadlisis descriptivo

Se incluyeron un total de 64 pacientes con diagndstico de Esclerosis Lateral Amiotréfica, en los
cuales se observé una ligera predominancia masculina (60.9%) y una edad media al diagnéstico
de 56 afios (desvio estandar -DS- de 13). En cuanto a la situacion laboral al momento del
diagndstico, el 42.2% de los pacientes estaban desempleados o trabajando en empleos no
registrados, siendo solo el 23.4% quienes contaban con empleos formales y el 34.3% restante
ya estaban jubilados. De los que estaban empleados formalmente, sélo el 7.8% lograron
acceder a la jubilacion anticipada debido a su enfermedad.

En términos de ingresos econdmicos familiares, el 89% de los pacientes se encontraba en la
categoria de ingresos bajos o por debajo de la linea de pobreza, segun las definiciones del
INDEC. De estos, solo el 23% pudieron acceder a pensiones y/o subsidios. A pesar de que el
90% recibia ayuda econémica de su red de apoyo social, el 93% seguia teniendo ingresos bajos
o por debajo de la linea de pobreza.

Respecto a la cobertura de salud, el 67.18% de los pacientes (n = 43) contaban con obra social.
De ellos, el 58.13% tenia PAMI (n = 25), el 11.62% INCLUIR SALUD (n = 5) y el 30.2% otras
formas de cobertura (n = 13).

En el andlisis de la accesibilidad al sistema de salud, se encontr6 que el 60% de los pacientes
habian realizado mas de tres consultas con diferentes especialistas antes de recibir el
diagndstico de ELA. La media de tiempo en meses desde el inicio de los sintomas hasta el
diagnéstico fue de 17 meses (DS 15), y el tiempo promedio desde el inicio de los sintomas
hasta la consulta con un neurélogo especializado en ELA fue de 20 meses (DS 21).

El 54.7% de los pacientes fueron atendidos bajo la implementacion del equipo interdisciplinario,
con una media de demora de 3 meses (DS de 3). De aquellos que no recibieron atencién dentro
de un equipo interdisciplinario, el 21.8% fueron evaluados en la seccion y fallecieron antes de
que se implementara el equipo. El 4.6% falleci6 antes de llegar a la cita asignada, el 6.2% no
asisti6 a la cita con el equipo multidisciplinario en mas de una ocasién debido a la falta de
familiares que pudieran acompafar al paciente a la consulta médica y a dificultades para el
traslado al hospital, ya que no contaban con dinero para un traslado privado y no podian utilizar
el sistema publico. El 9.3% tenia citas asignadas para los proximos tres meses.

En el andlisis de la accesibilidad a la medicacion, se observo que solo el 39.1% de los pacientes
pudo recibir tratamiento con Riluzol. En el subgrupo de pacientes con indicacion de Edaravone,
de los 10 pacientes sd6lo uno logré recibirlo e incluso logré sostenerlo por solo dos meses hasta
que se interrumpio el suministro del medicamento por la obra social. Ninguno de los pacientes
con indicacién de dextrometorfano/quinidina logré acceder al tratamiento.

En cuanto a la autopercepcién de la calidad de vida, se realizd una encuesta utilizando la escala
QLI-Sp a los pacientes vivos, y se obtuvo una puntuacién media de 57 puntos (DE 15) en una
escala del 1 al 100. Finalmente, al analizar los resultados de la Escala HAD, se observo que
todos los pacientes presentaban una puntuacion mayor a 11, lo que es compatible con la
presencia de depresion.

Los resultados relacionados con la educacion, la cobertura de salud, los ingresos familiares, el



acceso a vivienda y servicios basicos, el acceso a insumos médicos farmacoldgicos y no
farmacolégicos se presentan en la Tabla 1.

Variable N %
Femenino 25 39.10%
Sexo
Masculino 39 60.90%
Bulbar 9 14.10%
Piramidal 10 15.60%
Flair arm 7 10.90%
Flail leg 0 0.00%
Fenotipo ELA AMP 1 1.60%
ELP 4 6.30%
Clasica 27 42.20%
Diafragmatica 1 1.60%
Otros 5 7.80%
Primaria 31 48.40%
Secundaria 17 26.60%
Terciaria 9 14.10%
Educacion
Universitaria/Doctorado 0 0.00%
Primaria Incompleta 5 7.80%
Analfatismo 2 3.10%
Desempleado 27 42.20%
Empleabilidad
Empleado 37 57.80%
Ingresos altos 0 0.00%
Ingresos medio 7 10.90%
Canasta Basica Total
Ingresos bajo 39 60.90%
Pobreza 18 28.10%
Sl 58 90.60%
Ayuda economica de red social
NO 6 9.40%
Sl 42 65.60%
Certificado de Discapacidad
NO 22 34.40%
Sl 9 14.10%
Pension de Discapacidad
NO 55 85.90%
Privado 55 85.90%
Modo de Transporte al Hospital
Publico 9 14.10%
Variable N %
Si 64 100.00%

VT |
vivernaa




NO 0 0.00%
S 26 89.70%
Agua potable
NO 3 10.30%
S| 22 75.90%
Cloaca
NO 7 24.10%
S 21 72.40%
Gas
NO 8 27.60%
S| 17 60.70%
Asfalto
NO 11 39.30%
S 28 96.60%
Energia
NO 1 3.40%
NO 6 31.60%
Gastrostomia
Sl 13 68.40%
NO 2 16.70%
Alimentacion enteral
S| 10 83.30%
NO 6 13.60%
Silla de Ruedas /bastén/ andador
Sl 38 86.40%
NO 10 58.80%
Cama ortopedica y colchdn antiescaras
S| 7 41.20%
NO 6 60.00%
Slim
Sl 4 40.00%
NO 6 50.00%
Collarin
S| 6 50.00%
NO 39 60.90%
Riluzole
Sl 25 39.10%
NO 1 3.30%
Amitriptilina
S| 29 96.70%
NO 4 25.00%
Baclofeno
Sl 12 75.00%
NO 7 100.00%
Dextrometorfano/ quinidina
S| 0 0.00%
NO 10 90.90%
Edaravone
Sl 1 9.10%

Anadlisis bivariado y multivariado

Los resultados obtenidos a partir de los analisis de regresion, tanto bivariados como
multivariados, no permitieron establecer ninguna asociacion significativa entre los factores
demograficos, las caracteristicas de la enfermedad y las variables socioecondmicas con el
acceso a tratamientos con el Riluzol, la gastrostomia y dispositivos de asistencia para la



movilidad, como sillas de ruedas, andadores y bastones. Los detalles de estos resultados se
presentan en la Tabla 2.

En lo que respecta al acceso a elementos como camas ortopédicas con colchén antiescaras,
collarines, dispositivos slim e insumos para la alimentacion enteral, cabe senalar que la
limitacion de esta investigacion radica en la insuficiente cantidad de pacientes que cumplen
con los criterios de indicacidn para estos insumos. Por lo tanto, la muestra para estas variables
resultdé ser demasiado reducida como para llevar a cabo un analisis estadistico con validez.
Por otro lado, en lo que respecta al acceso a otros medicamentos, como edaravone,
amitriptilina y dextrometorfano, se observé una distribucién homogénea en su acceso en la
totalidad de la muestra evaluada, lo cual hizo innecesaria la realizacion de un analisis
estadistico especifico para estas variables.

Tabla 2. Modelo de regresion logistica de la asociacion entre factores demograficos, socioeconémicos
y de la enfermedad, y el acceso a Gastrostomia, Riluzole y dispositivos de asistencia para la
deambulacion.

Gastrostomia Riluzole Dispositivos de asistencia
para deambulacion
N 19 64 44
Estadistica Bivariado Multivariado Bivariado Multivariado Bivariado Multivariado

Edad OR 0,98 1,0 0,9

P valor? 0.6 0,7 0,5

IC 95% (0,91-1,05) (0,96-1,04) (0,9-1,0)
ALSFRS-R OR 1,0 1,02 0,9 NS

P valor 0,6 0,3 0,1

IC 95% 0,9-1,1) (0,9-1,07) (0,8-1,0)
Desempleo OR 58 NS 0,49 NS 0,7

P valor 0,12 0,10 0,7

IC 95% (0,52-64,8) (0,17-1,41) (0,1-4,0)
Cobertura de OR 0,4 NS 2,7 NS 1,0
salud P valor 0,5 0,08 0,9

IC 95% (0,3-5,2) (0,86-8,96) (0,1-6,7)
Subsidio/ OR 2,2 NS 0,6 NS 0,1 NS
plan P valor 0,5 0,5 0,07

IC 95% (0,1-25,7) (0,14-2,67) (0,03-1,1)
Pobreza OR 3,1 NS 0,83 NS 3,6

P valor 0,3 0,8 0,3

IC 95% (0,2-35,1) (0,17-4,1) (0,2-47,3)
Pension OR 1,0 0,75 0,4

P valor 0,9 0,7 0,4

IC 95% (1,0-3,7) (0,17-3,31) (0,06-2,9)
Ayuda OR 2,4 NS 1,3 NS 5,8 NS
economica P valor 0,5 0,7 0,09

IC 95% (0,1-46,3) (0,2-7,7) (0,7-46,0)
Certificado OR 1,1 0,88 6,4 NS
discapacidad P valor 0,9 0,8 0,04

IC 95% (0,1-8,8) (0,3-2,5) (1,0-41,1)




@ Un valor de p < o igual a 0.05 indica una asociacion estadisticamente significativa
OR: razoén de probabilidades (por su sigla en inglés). IC 95%: intervalo de confianza del 95%. NS: no significativo.

Analisis de supervivencia de Kaplan-Meier para estimar asociacion entre condiciones
socioecondmicas y tiempos en la accesibilidad al sistema de salud.

Los resultados obtenidos a través del analisis de supervivencia Kaplan-Meier no permitieron
mostrar ninguna asociacion estadisticamente significativa entre ciertas variables
socioecondmicas, a saber, empleabilidad, cobertura de salud e ingreso econémico, y los lapsos
de tiempo desde la manifestacion inicial de sintomas hasta el diagndstico y hasta la consulta
con un equipo especializado en enfermedades neuromusculares. Estos hallazgos se presentan
graficamente en las Figuras 1 a 6, con sus respectivos P valor.
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Log Rank (Mantex-Cox). P:0,6
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Discusion

El resultado del andlisis descriptivo de nuestra muestra refleja la compleja situacion
socioecondmica de la poblacion atendida en nuestro hospital, donde se observa indicadores
significativamente altos de pobreza y/o ingresos econdmicos bajos, desempleo y baja
cobertura de salud. En este contexto, la mayoria de nuestros pacientes requieren asistencia
econdmica a través de subsidios estatales, apoyo financiero de su red social o pensiones. A
pesar de contar con estos recursos, contindan enfrentando una situacion de vulnerabilidad
social que incide en la evolucion de su enfermedad y en su calidad de vida.

Aunque se reconoce que tener cobertura médica juega un papel crucial en la atencion de la
poblacién, facilitando el acceso a diversos servicios médicos y cobertura de medicamentos, en
nuestro caso no se observaron diferencias significativas entre los pacientes con y sin cobertura
médica en términos de acceso a la atenciéon médica, insumos farmacologicos y no
farmacoldgicos. Esto podria deberse a limitaciones en la cobertura otorgada por las obras
sociales analizadas, pero se necesitan investigaciones adicionales, incluyendo estudios
comparativos con otras formas de cobertura médica (prepagas/servicios de salud privados),
para obtener una evaluacién mas precisa de este factor.

En nuestro estudio identificamos una media de demora desde el inicio de los sintomas al
diagndstico de 17 meses. Al comparar este resultado con investigaciones similares llevadas a
cabo en la ciudad de Buenos Aires, una regién relativamente analoga, se observaron medias de
demora ligeramente inferiores: 14.5 meses en un estudio multicéntrico [7] y 9.2 meses en otro
dirigido por Bettini et al. [6], este Gltimo realizado exclusivamente en un hospital privado. La



relativa similitud en la demora al diagndstico entre estos estudios podria estar asociado a las
dificultades que confiere llegar a un diagndstico rapido en una enfermedad que se comporta
fenotipicamente de manera muy heterogéneay la falta de conocimiento de esta enfermedad,
tanto por parte de los pacientes como de los profesionales de la salud. Por otro lado, la media
de demora ligeramente superior observada en nuestro estudio podria vincularse con las
condiciones socioecondmicas especificas de nuestra poblacién asi como con posibles
restricciones en el acceso a la atencion especializada. Esta posible interpretacion, sobre todo
cuando se compara con los resultados obtenidos del entorno hospitalario privado, destaca la
necesidad de abordar las disparidades en la accesibilidad al sistema de salud, considerando la
importancia en la concientizacion de la sociedad y los equipos medidos acerca de la existencia
de esta enfermedad asi como el abordaje de las barreras socioeconémicas que retrasan el
diagndstico precoz, con el fin de mejorar la prontitud en el diagndstico y el manejo
multidisciplinario.

Existe un creciente consenso sobre la importancia de adoptar un enfoque interdisciplinario en el
manejo de pacientes con ELA, abordando de manera precoz aspectos cruciales como el manejo
respiratorio y nutricional. La evidencia respalda que este enfoque no solo mejora
significativamente la calidad de vida, sino que también se traduce en una prolongacién en la
sobrevida [5]. Este estudio incluyé a un subgrupo de pacientes que fueron atendidos
exitosamente bajo la implementacion del equipo interdisciplinario en ELA a partir del afio 2020.
Aunque la evaluacién de este enfoque no fue el objetivo principal de este estudio, seria
interesante disefar futuras investigaciones focalizadas en analizar cémo se adapta esta
intervencion a las caracteristicas particulares de nuestro contexto de atencion, y estimar su
capacidad de contribucién en mejorar la calidad de vida de los pacientes, en la accesibilidad al
sistema de salud y en la prolongacion de la sobrevida.

Dado que el 100% de nuestros pacientes presentaba sintomas de depresion y ansiedad, el
apoyo del equipo de psicologia ha sido crucial en diferentes etapas del proceso de la
enfermedad, tanto para informar el diagndstico y prondstico a los pacientes y sus familiares,
como para brindar acompafamiento en la toma de decisiones anticipadas de fin de vida.
Desde la implementacién del equipo interdisciplinario, todos nuestros pacientes han podido
expresar su voluntad y tomar decisiones anticipadas respecto a las medidas invasivas a las
cuales desean acceder durante el curso de su enfermedad, contribuyendo asi a una atencién
integral y centrada en las necesidades individuales de cada paciente.

Conclusiones
En nuestra poblacién de bajos ingresos econdmicos no hemos encontrado diferencias

significativas en lo que respecta a la accesibilidad a la salud entre los pacientes que poseen
obra social y los que no la tienen. La dependencia de subsidios, el apoyo brindado por
familiares o las pensiones son insuficientes para garantizar un acceso completo y equitativo a
la atencién médica. Las barreras socioecondmicas y la escasez de recursos en nuestra
poblacion persisten como obstaculos criticos.

Dado que nos encontramos ante una enfermedad poco frecuente, de rapida evolucion con gran
afectacion motora y psiquica, es esencial promover la capacitacion basica y concientizacion de



los profesionales de la salud para su diagndstico precoz y derivacién a tiempo con los
neurdlogos capacitados en el area. El diagndstico temprano acelera el acceso de los pacientes
a los tratamientos y cuidados especificos mejorando la calidad de vida de quienes padecen
esta enfermedad y de sus familiares.

Es imperativo que se implementen politicas y programas de atencién médica que tomen en
cuenta las particularidades de las poblaciones de bajos recursos, con el objetivo de fortalecer
los programas de Atencién primaria de la salud (APS) para mejorar el acceso a la atencién
médica temprana, y de esta manera mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares.
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