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RESUMEN EJECUTIVO

Describa brevemente los objetivos principales del proyecto y el enfoque metodoldgico
utilizado. Presentar de manera sintética los hallazgos mas relevantes del proyecto de
investigacion.

El Proyecto de investigacién contempld objetivos generales y especificos.

El objetivo general de este proyecto fue analizar las dinamicas de la comunicacién
verbal y no verbal entre personas con diagndstico de ELA vy sus referentes familiares,
entorno afectivo y de atencién, enfocando en el modo en que éstas influyen vy
condicionan los procesos de cuidado y buen morir, asi como las opiniones sobre
cuidados paliativos, suicidio asistido y muerte digna que ellos posean. A su vez, los
objetivos especificos fueron: 1) Describir las formas de comunicacién entre personas
con diagnéstico de ELA vy sus referentes afectivos y de cuidado, es decir, las practicas
mediadas por la gestualidad y la corporalidad, el uso de dispositivos no tecnolégicos y

la incorporacion de tecnologias complementarias, 2) Examinar la capacidad de



adaptabilidad a esas formas de comunicacién de tres grupos: la persona enferma, las
personas que participan del entorno familiar y afectivo y los/as agentes de cobertura
de salud y 3)Indagar acerca de las opiniones sobre cuidados paliativos, eutanasia y
suicidio asistido entre los pacientes y los cuidadores que acepten participar de una
encuesta.

En cuanto al enfoque metodolégico, propusimos un disefio mixto, con predominio del
diseio cualitativo de tipo descriptivo-analitico. En virtud de las caracteristicas de este
proyecto, que incorpord enfermos con ELA y su entorno familiar y de cuidado,
posicionados diferencialmente en la estructura social, laboral, econémica y geografica,
la etnografia fue multisituada. Por ello, debido a las diferencias en cuanto a historia,
organizacién y composicion social, se aplicaron diversas técnicas de investigaciéon de
campo. Estas incluyeron metodologias cualitativas tales como observaciéon
participante, historia de vida, entrevistas abiertas individuales y grupales, de sesiones
multiples, semiestructuradas y estructuradas. Asimismo, utilizamos métodos de
elicitacion derivados de la sociolingliistica y la antropologia cognitiva, con el objeto de
abordar taxonomias, analisis de contextos de discurso y elementos clave de
situaciones comunicativas. Se otorgd un rol central a las metodologias antropoldgicas
gue contemplan el rol del silencio, la expresividad corporal no verbal y las formas de
comunicacion tecnolégica en el contexto de la investigacion.

La autoetnografia, es decir, el enfoque metodoldgico en el que los autores explicitan su
experiencia vivida, vinculdndola con los aspectos contextuales y culturales, fue la
herramienta metodoldgica utilizada por Adriana Stagnaro, una de las integrantes de
este equipo con diagnostico de ELA.

En cuanto a las caracteristicas de la poblacion, establecemos como criterio la inclusion
de pacientes diagnosticados con ELA bulbar o espinar. Procuramos una composicién
diversa en términos de género, edad y regidon geografica de residencia. Asimismo,
intentamos que la muestra refleje diversos entornos familiares y afectivos, y que los
casos se distribuyan del modo mas parejo posible entre quienes tienen cobertura
médica prepaga y quienes utilizan el sistema publico de salud. Para el reclutamiento,
contamos con la base de datos de la Fundacion “Esteban Bullrich” y otras fuentes de
datos accesibles a los médicos del equipo de investigacion. Para la recoleccién de

datos utilizamos el consentimiento informado a los/as participantes.



EVOLUCION DEL PROYECTO

Describa las actividades desarrolladas en la investigacidn. Los aciertos y aspectos criticos
en el desarrollo del proyecto, con vistas al cumplimiento del objetivo general.

Se realizaron treinta y dos entrevistas a pacientes, cuidadores, familiares no
profesionales, cuidadores profesionales y agentes de salud (médicos, enfermeros,
psicdlogos) involucrados en la atencidn de personas con ELA, tanto en obras
sociales como en los sistemas privado y publico de salud. Entre ellas, dieciocho
fueron individuales. En virtud de la dindmica del trabajo de campo, algunas se
iniciaron de formar individual, pero luego se tornaron grupales de acuerdo a
situaciones contextuales emergentes. Se otorgd especial importancia al rol del
silencio y los movimientos corporales en la situacibn comunicativa.
Como se menciond con anterioridad, las técnicas recoleccion de datos utilizadas
incluyeron la observacién participante, la historia de vida y las entrevistas abiertas
de sesiones multiples semiestructuradas. La etnografia fue de caracter
multisituada. En este sentido, se realizaron entrevistas presenciales en AMBA y en
ciudades como Rosario (Provincia de Santa Fe) y San Nicolds (Provincia de Buenos
Aires). En el resto del pais se utilizaron las herramientas tedricas brindadas por la
netnografia. Por ultimo, Adriana Stagnaro, miembro del equipo y paciente de ELA,
se encontraba realizando una autoetnografia. Su muerte, sin embargo, interrumpié

esa tarea.

RESULTADOS

Presente los resultados obtenidos a partir del analisis de los datos recolectados. (Se
pueden utilizar tablas, graficos u otros recursos visuales para presentar los hallazgos de
la investigacidn).

Analisis e interpretacion de los resultados a partir de los objetivos planteados en el proyecto.

e Se identificaron distintas dindmicas comunicaciones verbales y no verbales,
dependientes de las restricciones en la movilidad. Cuando las restricciones se

producen en miembros inferiores, la oralidad continda siendo un soporte




importante para la comunicacién. Cuando la oralidad se ve afectada pero el/la
paciente mantiene la posibilidad de usar sus manos, el soporte de tecnologias
simples (cuadros de doble entrada con esquemas de letras y colores) vy

complejas (celulares, computacionales) resulta una herramienta crucial.

Se identificaron pacientes que formaron al grupo afectivo en el manejo de
medios de comunicacién no verbales, de manera previa a la pérdida de su

oralidad.

Siendo tan crucial la anticipacidn, existen multiples barreras al diagndstico

oportuno.

Se identifico la falta de socializacién entre los pacientes. En este contexto, las
estrategias de comunicacién verbal y no verbal resultan individuales y muchas

veces insuficientes.

La totalidad de los pacientes no se encuentra nucleado en asociaciones, lo que

dificulta la socializacidon entre ellos.

Se identificaron problemdticas similares con distintas realidades

socioecondmicas.

Aln con la limitacion fisica, la comunicacién permite sostener (o recuperar) la

integridad y dignidad de la persona, a través de la capacidad de “conversar”.

Las personas enfermas refirieron que ademas de las limitaciones propias de la
enfermedad, atraviesan el duelo que implica dejar de hacer aquellas cosas “que
los hacian ser ellos mismos”. Ejemplos de ello son asistir a campeonatos

deportivos, dibujar, bailar, nadar, dictar clases, etc.



CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Resuma las conclusiones principales y su importancia en el contexto social de la investigacion.
Mencione las contribuciones del estudio y las posibles aplicaciones practicas de sus hallazgos.
Realice recomendaciones de lineas de accion viables para el desarrollo de politicas publicas para
la mejora de la situacion de los afectados y su entorno.

Las principales barreras a la comunicacion detectadas en este estudio fueron:

= la falta de diagndstico certero. El diagndstico resulta sumamente dificil de
obtener, y los pacientes interpretan que la causa es econdmica. Es decir, que
los médicos evitan el diagndstico por los altos costos que la enfermedad tiene

para el sistema de salud.

= El aislamiento y la soledad. Las estrategias de comunicacién utilizadas por

algunos enfermos no estan disponibles para otros.

= El tiempo. Disefiar, aprender y montar estrategias para comunicarse a medida
gue la enfermedad avanza requiere de mucho tiempo. Tanto para las personas
enfermas como para sus cuidadores, el tiempo es una limitacidén importante a
todo nivel, desde el tiempo de vida de los pacientes como la imposibilidad de

dedicacidn para los cuidadores.

= Destrato. Se hizo referencia habitualmente a los afios que llevan de recorrer el

sistema, falta de seguimiento y de guias y recomendaciones.

= Diferentes realidades socioecondmicas. Las limitaciones econdmicas
determinan la falta de tiempo dedicado al cuidado y la falta de acceso a

tecnologia.

= Continuidades y discontinuidades. La enfermedad implica la pérdida de las

tareas significativasque los definen, como el trabajo, los hobbies, las relaciones.




= Desarticulacién.Las personas con ELA y sus cuidadores no profesionales se

encuentran desarticulados como sujetos en los distintos sistemas, familiar,

social y de salud.
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