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RESUMEN EJECUTIVO

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

Con el presente estudio buscamos estudiar las barreras materiales y simbadlicas con
gue se encuentran las familias para la atencion, cuidado y acompafiamiento de
personas diagnosticadas con ELA que residen en localidades de menos de 500.000
habitantes de la provincia de Cordoba y que no cuentan con instituciones donde se

aborde la problemaética, teniendo como objetivos especificos los siguientes:

- Analizar la reestructuracion familiar que genera la aparicion de la enfermedad en un
miembro de la familia.

- Identificar el impacto econémico que supone el diagnéstico en la economia familiar y las
posibles estrategias para su resolucion.

- Describir los impedimentos para el acceso a la atencion y rehabilitacion de pacientes y
familias del interior.

- Indagar respecto de las posibilidades con que cuentan para la atencién de su salud fisica y
mental, lo/as cuidadores principales.

- Generar propuestas para la toma de decisiones por parte del Estado que promuevan la

remocién de las barreras existentes para las familias del interior de la Republica Argentina.

Centramos la mirada en el impacto que genera la enfermedad en el entorno familiar
cercano y en las particularidades del acceso a tratamiento y/o asistencia de/la paciente,
principalmente residente en el interior de la Provincia de Coérdoba, considerandola como
estudio de caso. Si bien focalizamos en personas que residen en localidades de menos de
500.000 habitantes, tomamos tres casos de la ciudad de Cordoba. La decision de incorporar
los mismos, tuvo que ver por un lado con la escasa cantidad de casos contactados en
localidades de menor dimensién, por otro con la intencion de valorar la existencia o no de
diferencias significativas entre quienes residen en la ciudad capital y el interior de la
provincia; observando en principio que las mismas no serian significativas.

Dadas las particularidades de esta enfermedad, nos planteamos la necesidad de realizar
un analisis que partiera de una mirada integral, contemplando fundamentalmente aspectos
psicosociales y permitiera visibilizar la compleja situacién a la que se enfrentan lo/as
pacientes y su entorno familiar.

Consideramos central intentar dar respuesta a los siguientes interrogantes: ¢Es la

distancia a los centros de atenciéon de mayor complejidad una barrera particular para las
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personas y sus familias? ¢Qué tipo de reestructuracion y economica conlleva la aparicion y
el avance de un caso de ELA en un grupo familiar? ¢ Qué dificultades encuentran las familias
al momento del diagndstico y la atencion de la enfermedad? ¢Es posible para los/as
cuidador/es principal/es la atencién de sus necesidades y como lo hacen?

El problema de investigacion y los objetivos planteados requirieron una metodologia de
caracter cualitativo a fin de comprender la situacion desde el propio marco de referencia de
quienes la vivencian. Partimos de una postura orientada a la observacion y la escucha
activa, que implicé asumir las particularidades de la realidad y la necesidad de construccion
de instrumentos pertinentes con los cuales ingresar al campo.

En relacion a los principales hallazgos, podemos hablar del impacto relativo que tiene la
distancia a los grandes centros urbanos, con hospitales de mayor complejidad; siendo de
mayor importancia la dificultad para acceder al diagnostico y tratamientos, vinculado
entre otras cosas, al desconocimiento de los equipos de salud respecto de la
problematica. Otro hallazgo significativo es que la reestructuracion familiar y econémica
esté vinculada directamente al avance de la enfermedad y pérdida de autonomia de la
persona que atraviesa la misma, incrementandose las dificultades en la medida que las
condiciones socio-econdmicas son mas desfavorables. Por ultimo, y para destacar, la
escasa contencion que busca y/o recibe el/la cuidador/a principal; encontrando que se
trata en su mayoria de mujeres, siendo por tanto fundamental considerar la transversal de

género.

EVOLUCION DEL PROYECTO

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

Las unidades de andlisis fueron diez familias en las que uno de sus miembros contaba
con diagnosticos de ELA, sea que se encontrara con vida al momento del estudio o
fallecido/a en un tiempo reciente. Realizamos una entrevista con cada familia (cényuge,
hijo/a, madre y hermana), estando presente el/la paciente en dos de ellas. Con algunos
familiares mantuvimos contactos con posterioridad a la misma para ampliar informacion y/o
profundizar en algunos aspectos.

Si bien priorizamos familias residentes en localidades pequefias (menos de 500.000
habitantes) entrevistamos también a tres, radicadas en la ciudad de Cérdoba a fin de



conocer ambas realidades y evaluar si existen diferencias significativas tanto a la hora de
acceder al diagnostico como al tratamiento y/o instancias de rehabilitacion indicados.

Por otra parte, mantuvimos entrevista con un médico (neur6logo)! de un hospital publico
del interior de la provincia de Cérdoba de tercer nivel de atencion, a fin de ampliar la mirada
respecto de lo que sucede con lo/as pacientes que acceden a tratamiento en dicho sector.
Esto considerando que la mayor parte de las personas contactadas para este estudio
reciben la misma en el &mbito privado y/o a través de sus obras sociales.

Realizamos el contacto con las familias a partir de la recuperacion de redes personales y
profesionales, lo que nos permitio establecer vinculos en principio telefonicos para luego
acordar entrevistas, generalmente en los domicilios particulares. Mantuvimos a su vez,
contacto con la Fundacion Esteban Bullrich desde donde se nos facilitaron datos de
pacientes radicado/as en la provincia de Cordoba dispuestas a formar parte del estudio. Por
su parte, con la asociacion ELA Argentina establecimos nexo, no obstante, no logramos
obtener a través de la misma datos de pacientes residentes en la Provincia de Cordoba;

Trabajamos con observacién y entrevistas semi estructuradas a dichas familias, en su
gran mayoria de caracter presencial, siendo en un caso virtual dada la distancia y la
imposibilidad de traslado.

Las entrevistas? fueron en su totalidad grabadas y desgravadas para su andlisis,

utilizando una guia de entrevista confeccionada a partir de los siguientes ejes:

Impacto de la enfermedad en la familia
Aspectos econémicos

Reorganizacion familiar

Acceso a atencién médica y otras
Vinculacién con el equipo de salud
Atencion fisica y mental de familiares
Funcion de/la cuidadora principal.

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 investigacion).
Andlisis e interpretacion de los resultados a partir de los objetivos planteados en el proyecto.

1 Ver anexo.
2 Tanto el instrumento como los documentos referidos al consentimiento informado y documentacion presentada a Comité de
Etica pueden ser consultados en anexo.



En cuanto a las caracteristicas de las personas diagnosticadas, encontramos que
ocho son varones y dos mujeres, dato que se condice con informacién recabada acerca de
gue la enfermedad se presenta con mayor frecuencia en varones que en mujeres. En cuanto
a la edad, se trata de personas ubicadas en un rango etario inferior a la media de incidencia,
al momento del diagndstico (cuatro tenian 50 afios 0 menos, cuatro entre 51 y 65 y dos mas
de 66 afos) Reconocemos que puede haber aqui un sesgo muestral dado el reducido
namero de familias entrevistadas.

Dichas familias residen en localidades pequefas, entre 2.000 y 10.000 habitantes,
ubicadas a una distancia que oscila entre los 10 a los 350 Km. de la ciudad de Cordoba, a
excepcion de los tres casos de control ubicados en la ciudad de Cordoba capital. En su
mayoria pertenecen a un nivel socio-econémico medio, en tanto dos casos se consideraron
medio-bajo y dos medio-alto. La mayoria de casos no se encuentran incorporados a
Programas Sociales del Estado o recibiendo algun tipo de transferencia formal por parte del
mismo.

En todos los casos cuentan con vehiculo para realizar los traslados, ya sea propiedad
del/la paciente o algun familiar cercano, fundamentalmente hijo/as. Por otro lado, el total de
los/as pacientes cuenta con cobertura de Obra Social, mayormente PAMI, dos de ello/as
afiliado/as a méas de una, en tanto en algunos casos se trata de Coberturas de Salud
prepagas y/o sindicales con significativa cobertura. EI 100% obtuvo el Certificado Unico de
Discapacidad (CUD).

De las ocho personas que se encuentran actualmente con vida, dos estan
hogarizadas en geriatrico (uno publico y uno privado), dos viven solas y cuatro conviven con
familiares (madre, conyuge y/o hijo/as). En un caso lo hace también con un hijo adolescente,
guien asume frecuentemente tareas de cuidados. En cuanto a las condiciones
habitacionales, a excepcion de una familia que alquila departamento, todas lo hacen en
viviendas de propiedad familiar, en condiciones de habitabilidad, contando con elementos de
confort basicos.

En relacién con el impacto de la enfermedad en la familia, el andlisis de entrevistas
deja entrever que la misma trastoca la calidad de vida y sobrevida, afectando fuertemente la
capacidad laboral y empleabilidad de las personas que la sufren, que al momento del
diagndstico se encuentran generalmente en condiciones de trabajo “activo”. Identificamos
dos ambitos con mayores modificaciones por la enfermedad, por un lado, lo relacionado con
aspectos materiales, especificamente el impacto econdmico y la reestructuraciéon familiar;
por otro, lo vinculado al impacto emocional.

En referencia al primer punto, encontramos situaciones tales como cambios en el
grupo de convivencia (por ejemplo, hijos que vuelven a convivir), solicitud de licencia sin

goce de sueldo o jubilacién anticipada por parte de algun familiar, modificaciones en los



horarios laborales, sea por visitas a geriatrico como por asistencia en el domicilio. En
muchos casos también la necesidad de realizar adaptaciones diversas en las viviendas con
el consecuente costo que esto genera. Recuperamos en este sentido testimonios tales como
“y0 creo que, si no hubiese estado enferma, yo todavia estaria trabajando...si, estoy
convencido de eso” (8) “Iba a buscar alguien que lo cuidara asi yo podia seguir trabajando y
€l no quiso, entonces bueno, saqué licencia dos afios sin goce de sueldo porque él queria
que yo lo cuidara, asi que bueno, retomé el afio pasado. Yo dejé de trabajar para cuidarlo”
(1) “Ademés de adaptar la casa, ademas de adaptar...a mi me paso el tener que dejar...no
poder ir a trabajos” (4) “...hubo que hacer ciertas adaptaciones en la casa...tuvimos que
adaptar el bafio...Primero fueron barrales todo alrededor del bafo para que él pudiera
sostenerse cuando todavia se mantenia parado, pero no tenia fuerza...no tenia
estabilidad...teniamos que tener espacio para que él se pudiera movilizar’ (3) (2023,
Testimonios recogidos en entrevistas).®

Por otra parte, como se planteé anteriormente no es menor el impacto emocional que
la enfermedad provoca, observamos que la aparicion de la enfermedad implica para la
persona y su entorno atravesar un proceso de duelo, que no siempre se facilita desde el
entorno social. El proceso de duelo es un trabajo interno que supone diferentes fases, en un
primer momento aparece la “negacién”, el querer que la situacion “no se esté dando”, que
“todo vuelva a ser como antes”, posteriormente un tiempo que algunos autores describen
como “depresion o desorganizacion”, con sentimientos ambivalentes, apatia y vivencia de
desorientacion. Surgen en las entrevistas sintomas tales como enojo, violencia, ataques de
panico, angustia, etc. Este momento cumple una funcién adaptativa necesaria para pasar a
la tercera fase, que es la de reorganizacion. Lo/as familiares entrevistados expresan
respecto de este proceso lo siguiente: “Era el abismo, era todos los dias un abismo, de ver
como lo ibamos a solucionar, cémo lo ibamos a enfrentar, como iba a reaccionar él ante
cada cosa nueva que iba perdiendo...eso fue terrible”. (3) “Llegd un momento que las
necesidades eran tantas, y la presion habia sido tanta que también, viste, vos te das cuenta
cuando ya estas hecho pelota” (10) “Es una enfermedad que afecta no solo fisico sino salud
mental, la salud mental de todos, ¢(no? de todo. Hace dos o tres semanas hubo una
discusion porque genera esto también el ELA, diferencias y qué se yo” (7) “A mi me
transformé la vida totalmente, por supuesto...soy un hibrido porque en realidad yo estoy
separada de mi marido, pero no es una separacion que nosotros hayamos deseado (10)
“Tuvimos que reacomodar, readecuar todo; primero desde lo personal emocional, nos
mato...mi mama es joven todavia” (4) (2023, Testimonios recogidos en entrevistas)

A fin de describir los impedimentos para el acceso a la atencion y rehabilitacion

indagamos, por un lado, respecto del tiempo que implico el diagndstico, considerando desde

3 Se identificacion numérica corresponde a cada caso (Puede consultarse cuadro anexo).



los primeros sintomas hasta la confirmacion definitiva; seis de ellos contaron con el
diagnostico antes del afio, en tanto el resto vario entre dieciocho meses y dos afios. En un
namero importante de casos se sucedieron los diagndsticos en situacion de pandemia (Afios
2020/2021) con todas las complejidades que la misma implic6. Muchos de ellos tuvieron
presunciones diagndsticas diversas en el proceso, lo/as entrevistado/as hacen referencia a
cierto desconocimiento de lo/as profesionales tratantes respecto de la enfermedad y a la
necesidad de realizar reiteradas consultas y/o estudios. “Estuvimos muchos afios con una
misma neurdloga que no podia darle con lo que tenia él, entonces consultamos a un
especialista en motricidad, y sin ver estudios ni nada, de solo mirarlo ya nos habian
diagnosticado”. (2) “Le hicieron infinidad de analisis y electromiografias, los analisis eran
todos para descartar otras patologias” (3) “Empezar a buscar neurologo, neurdlogo,
neurodlogo...pagar consultas particulares del HP, SA, C...andar, andar, andar y que alguien te
de esa esperanza que no era ELA (7) (2023, Testimonios recogidos en entrevistas)

En la mayoria de los casos las personas reciben (o recibieron hasta el momento de
su fallecimiento) atencibn en el ambito privado con cobertura de su Obra Social,
prevaleciendo la asistencia de las siguientes disciplinas: Fisioterapia (ocho casos),
Fonoaudiologia (cinco) Nutricién (dos), Fisiatria (dos), Neurorehabilitacién (uno), Psicologia
(tres), Psiquiatria (uno). En general, las familias manifiestan haber encontrado dificultad en
cuanto a la cobertura por parte de la Obra Social, siendo en algunos casos necesario recurrir
a asesoramiento juridico, incluso amparos judiciales. “El plan es entregar esos documentos y
automaticamente entregar un recurso de amparo, es la Unica manera de poder presionar un
poco y que las cosas no se demoren tanto. Es desgastante para uno, pero se trata de mi
vieja, 0 sea si tengo que demoler el PAMI, lo voy a hacer” (4), "Como no lo habilitaban, no lo
habilitaban, iba a arrancar el reclamo de la Superintendencia con un cufiado que tengo que
es abogado e iniciamos un amparo en agosto, y bueno y ahi empez6 a buscar todas las
pruebas, ellos te niegan todo, cuando ya sali6 el fallo del juez, ellos te dicen que en realidad
esta todo habilitado desde el primer dia pero en realidad al no informartelo, vos no tenés
forma de enterarte, bueno y asi empiezan a pedir un papeleo que ni te cuento...son
formularios de formularios de formularios, marean a la gente" (5) (2023, Testimonios
recogidos en entrevistas).

Una problematica a destacar es que, en localidades pequefias, existen falencias con
respecto a la disponibilidad de profesionales formados especificamente para atender esta
patologia. “No hay profesionales en la localidad, en realidad hay dos fisioterapeutas aca,
pero ninguno la quiere atender, uno solo ejerce en el hospital, pero tampoco la quiere
atender, por un problema de amistad, de vinculacion, de todas esas cosas, es muy dificlil
verla en las condiciones” (8) “Fisio tiene todos los dias, pero con una fisio que no es...

especialista” (10) “Mi hermano necesita urgente asistencia domiciliaria y no la esta teniendo,



fisioterapia, kinesio, terapia respiratoria no la esta teniendo y es dificil es muy costoso,
nosotros vivimos en el interior, peor todavia porque tanto lo publico como lo privado te dicen
gue no hay gente que vaya a los domicilios, estamos hablando de un equipo
interdisciplinario de salud” (7) “El psic6logo que vamos ahora nunca tuvo un paciente con
ELA, y en todos lados...y llamaba de manera particular para que lo atendieran al principio y
nadie queria, como que no se encontraban capacitados, no sabian como actuar, no sabian
cémo...afrontar esto” (6) (2023, Testimonios recogidos en entrevistas)

En relacion con las ayudas técnicas, se sabe que éstas impactan favorablemente en
la funcionalidad y calidad de vida de las personas afectadas. Recogimos que necesitan 0
han necesitado fundamentalmente silla de ruedas (en dos casos postural), andador, cama
ortopédica y colchon anti escaras, oxigeno (en un caso). La obtencién de los mismos se dio
a través de las Obras Sociales, en menor medida las Cooperativas de Servicios Publicos de
las localidades, en tanto en algunos casos debieron ser comprados por la propia familia
dadas las demoras en la respuesta institucional.

De diversas maneras las personas entrevistadas hacen alusién a estas barreras en
el acceso a recursos en tiempo y forma, acorde a las necesidades del/la paciente: “uno la
padece y ve que las cosas no llegan, y vas a un lado y te derivan al otro y ese te deriva a
otra persona y asi, entonces como que toda una cadena y pasan los meses...eso es...” (1)
“Demoraron casi 2 afios en entregarme la silla de ruedas, terminé comprando la silla de
ruedas yo. Con la mutual es una viva, viva pelea, una viva lucha...ahora me la quieren
sacar...yo ya tengo fallo de primera instancia judicial a favor mio... es bajo el apercibimiento
de abandono de persona” (8) (2023, Testimonios recogidos en entrevistas)

En relacion con esto el profesional entrevistado plantea que “no hay un sistema
publico que termine dando una contencidn”, garantizando una cobertura integral,
asegurando por ejemplo que el acceso a turnos es “muy complejo”, dependiendo muchas
veces de “consideraciones y/o excepciones” que realiza el/la profesional. Insiste en la
importancia de “poner en marcha mecanismos para mejorar la contencion”, siendo el gran
desafio la articulacion entre las disciplinas intervinientes y la elaboraciéon de protocolos de
actuacion adecuados.

Por otro lado, el desconocimiento por parte de la sociedad en general, respecto
de la enfermedad, y la disparidad entre la urgencia de la familia y los tiempos y la burocracia
de las instituciones, se constituye en un condicionante mas para la atencion y el acceso a
recursos imprescindibles para una mejor calidad de vida de las personas en las distintas
instancias del proceso; “Si la gente supiese como es la enfermedad y como afecta al
enfermo serian un poco... menos agresivos, mas cuidadores, mas empaticos con el
enfermo” (2) “La gente no dimensiona... habla poco de la enfermedad” (4) Si a esto lo

enmarcamos en un entorno social que lejos de favorecer los duelos tiende al ocultamiento y



la negacion de los mismos, podemos entender aun mas la dificultad de las familias para
atravesar la situacion.

De las diez familias entrevistadas, tres cuentan o han contado con cuidadores/as
contradado/as en forma particular o cubierto por la Obra Social (en un caso), las dos
personas que se encuentran hogarizadas reciben atencion por parte del personal de dichas
instituciones, en tanto en las cinco restantes, las tareas de cuidado son asumidas por la
propia familia, fundamentalmente por mujeres (conyuge, madre) Los varones se encargan
mayormente de actividades, por ejemplo, de gestion de recursos. Lo que confirma, como
plantea Moreno Milicich (2022) que “brindar cuidados a personas dependientes implica una
organizacion y disposicion de recursos humanos, econdmicos y/o sociales (...) sostenidos
mayoritariamente por la red familiar de la persona y especialmente por las mujeres. Lo que
conlleva a una alta incidencia de feminizacion en el rol de cuidar” (p.40).4

Al indagar respecto de las posibilidades de acceder a la atencion de salud fisica 'y
mental de lo/as cuidadores/as principales, encontramos que alguno/as,
fundamentalmente mujeres, realizan o han realizado algun tipo de tratamiento psiquiatrico o
psicologico: “Yo si tuve que ir a una psicéloga, una psicologa para que me...Me encaminara
un poco en lo que tenia que hacer, en lo que podia hacer y eso” (1), “Voy a una psiquiatra
que me medica ella...mas alla de que uno lo tiene que atender a €él, pero yo tenia ataques
de panico, de todo. Horrible” (6). Lo/as pacientes, en cambio, no recibieron en su mayoria
asistencia psicologica, por decision propia, segun lo expresado por sus familias. Algunas
alusiones a las funciones del/la cuidador/a principal fueron las siguientes: “En ir a lugares,
hacer tramites, buscar y qué se yo, y andar, asi como andamos ahora con los abogados y la
jubilacion y todo lo que hay que hacer, y los médicos y pedir los remedios y todo eso, me
ocupo yo (6) “Yo me dedicaba a atenderlo a él y ellos se dedicaban a todo lo que sea
cuestion de tramiterio, todo lo que sea tramite, lo hacian ellos” (3) en referencia a lo/as
hijo/as. Se evidencia en algunos de los relatos el sentimiento de imprescindibilidad a la hora
de los cuidados y cierto “mandato socialmente asignado”: “Yo no me voy a ir porque... mi
obligacion es cuidarte (1) ; "Ahora todos nos tenemos que dedicar a él, todo es él, toda la
prioridad se centra en él, podamos o no podamos tenemos que poder...estar con él, como
tiene que ser" (5); “Y ahi se ocupaba todo el dia... Pero mientras él estuvo enfermo, no
hacia nada, 24/7 con él” (1); “Pude estar al lado de él todo el tiempo” (3) (2023, Testimonios

recogidos en entrevistas)

4 Moreno Milicich, Yanice (2022) Trabajo Social y cuidados paliativos: Proceso de vida y
muerte.

https://trabajosocial.sociales.uba.ar/wpcontent/uploads/sites/13/2023/02/08 Moreno.pdf



https://trabajosocial.sociales.uba.ar/wpcontent/uploads/sites/13/2023/02/08_Moreno.pdf

Vemos que, quienes asumen las tareas de cuidado, relatan haber abandonado
actividades que realizaban anteriormente tales como viajes, actividad fisica o cultural, etc.
Asi también, que a partir del diagnostico su vinculacion social se vio altamente reducida;
siendo escasa o nula al momento del estudio, ocupando gran parte del dia en la atencion de
la persona enferma, fundamentalmente cuando el deterioro se profundiza y el grado de
autonomia se ve disminuido. “Tengo poco hobby...ahora hay que lavar la ropa, hay que
hacerse comida, hay...no hay tiempo, el tiempo de la casa, los hijos, la familia, nada mas” (8)
“Estoy todo el tiempo con él, no puedo estar en otro lado” (6) No obstante, se menciono en
la mayoria de las experiencias, el hecho de que las redes existentes, producto de un
conocimiento “entre vecinos” en las localidades pequefias, colaboré de algin modo ante
esta situacion, siendo muchas veces sostén afectivo: “Toda la familia esta sostenida por
mucha gente...muchas veces me encuentro preguntando si hace falta que sea tanto asi, que
sufriera” (9) “Aca en el pueblo... todos nos conocemos, 0 sea...si yo no podia pagar en el
momento, me esperaban, pagaba después, o sea, en ese sentido, gracias a Dios no tuvimos
serios problemas” (3) "Un grupo de amigos le compraron la cajita de pastillas que estaba...la

conseguian” (1) (2023, Testimonios recogidos en entrevistas)

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.

Podemos decir que las personas diagnosticadas con ELA y sus familias deben
atravesar un importante numero de barreras para transitar la misma, algunas de las cuales,
recurrentes, identificamos a partir del andlisis de las entrevistas realizadas. En primer lugar,
teniendo en cuenta la distancia de los domicilios a las ciudades que cuentan con Tercer
nivel de atencién y/o Centros de rehabilitacion con mayor especializacion,
consideramos que, si bien las dificultades se profundizan en las localidades pequefas,
también se enfrentan a ellas, quienes residen en las grandes ciudades donde el acceso
pareceria ser menos problemético. Evidenciamos, por ejemplo, que la falta de profesionales
no es una problematica meramente de aquellas personas que viven lejos de la ciudad de
Cordoba; dado que esto se replica para quienes habitan en la misma. Algunos testimonios

de familias residentes en Cordoba lo reflejan de la siguiente manera “No sabiamos qué
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hacer, no fue la Unica profesional que la dej6...dej6 a mitad de camino todo, hasta que
bueno, de a poco fuimos encontrando personas que realmente se comprometieron con el
asunto” (4), “Acéa nadie sabia nada, y esos estudios fueron por todos lados, nosotros
tenemos amigos y fueron...estamos hablando de que es una enfermedad muy dinamica, que
no se sabe nada y que todo el mundo esta conociendo. Bueno, el diagnostico fue dificil (10),
“Fuimos después a un clinico, el médico clinico no sabia qué lo que era y bueno,
investigando, investigando, preguntandome cosas, me deriva al neurélogo (5)

Encontramos por otra parte que en las localidades pequefas es la red social la que
muchas veces facilita la resolucién de algunas de las dificultades que se presentan. Dichas
redes, producto de un conocimiento “entre vecinos” en las localidades pequefas, colabora
de algun modo ante esta situacion, siendo muchas veces sostén afectivo: “Toda la familia
estd sostenida por mucha gente...muchas veces me encuentro preguntando si hace falta
que sea tanto asi, que sufriera” (9) “Aca en el pueblo... todos nos conocemos, 0 sea...Si yo
no podia pagar en el momento, me esperaban, pagaba después, o sea, en ese sentido,
gracias a Dios no tuvimos serios problemas” (3) "Un grupo de amigos le compraron la cajita
de pastillas que estaba...la conseguian” (1).

Otra cuestion tiene que ver con la cobertura de salud; si bien el total de las personas
gue pudimos contactar para este estudio, cuenta con Obra Social y como mencionamos mas
arriba en algunos casos con amplia cobertura, no deja de ser una dificultad el acceso a
tratamiento, asistencia domiciliaria y elementos necesarios para la sobrevida del/la paciente.
Aqui es importante mencionar que de no contar las familias con recursos materiales y/o
simbalicos para realizar gestiones y reclamos se ve significativamente afectada la posibilidad
de satisfaccién de las necesidades de la persona enferma. En todos los casos se evidencia
la falta de apoyo, tanto institucional como econdémico, para que lo/as pacientes puedan
acceder a una atencion acorde a sus necesidades, teniendo en cuenta que la asistencia en
rehabilitacion como la fisioterapia, psicologia, estimulacion cognitiva, nutricion, terapia
ocupacional, entre otras, son necesarias para retrasar la progresion de la enfermedad y
mejorar la calidad de vida, siendo éstos, servicios limitados o inexistentes y con un
desarrollo desigual dependiendo de localidades y regiones.

Es de considerar el hecho de que se trata de una enfermedad que implica altos
costos en tratamientos de rehabilitacion y asistencia, asi como en ayudas técnicas, que
incluso las obras sociales se rehusan a la cobertura o lo hacen luego de insistencias y/o
reclamos incluso judiciales. Situacion que acrecienta el desgaste y sufrimiento familiar propio
de problemética de salud que atraviesan.

Por otra parte, entendemos como una barrera el desconocimiento respecto de la
enfermedad y sus impactos no solo en la sociedad en general sino también en los propios

equipos de salud y/o profesionales de las distintas disciplinas. Esto implica que las familias
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deban a veces, duplicar sus esfuerzos para resolver situaciones tales como traslado, acceso
a turnos, gestion de recursos, etc.

Un aspecto significativo a tener en cuenta tiene que ver con la transversal de
género, dado que como desarrollamos anteriormente, son las mujeres en general quienes
se encargan del cuidado de la persona enferma, en tanto ciertas tareas de gestion y
“reclamos hacia el afuera” son asumidos por los varones de la familia. Encontramos también
ratificados algunos indicadores que hacen al rol del/la cuidador/a principal, tales como
sentimientos de tristeza, desesperanza y ansiedad; asi también abandono de sus intereses
personales, ocupaciones y contactos sociales, escaso registro y atencion de sus propias
necesidades.

En cuanto a la relacién entre grado de autonomia, o sea la capacidad de resolver
las situaciones mas o0 menos cotidianas por si mismo/a y las condiciones
socioeconOmicas, encontramos que a medida que la primera va perdiéndose y el grado de
dependencia aumenta, es mayor el impacto en la economia familiar. Por otra parte,
pensamos que, ante mejores condiciones materiales del grupo familiar, algunos aspectos de
la autonomia de la persona podrian sostenerse por mas tiempo, ante la posibilidad de recibir
tratamientos de rehabilitacion adecuados y a tiempo, asi como acceder a ayudas técnicas
pertinentes u otros recursos tecnoldgicos, por ejemplo, para sostener la comunicacion.

Nos animamos a plantear que, frente a la complejidad de esta enfermedad, la
pobreza y/o indigencia no solo se constituye en una barrera estructural para enfrentarla, sino
gue incluso puede ser tardia o inexistente la posibilidad de arribar al diagnostico en
determinados sectores sociales. Entendemos que quizds puede ser esta una hipétesis a
profundizar en futuras investigaciones.

A modo de recomendaciones y/o sugerencias consideramos de fundamental
importancia tender a:

-Socializar conocimientos respecto de la enfermedad, con la poblacién en general, asi
como al interior de los equipos de salud de los distintos niveles de atencion, aportando a la
reflexion respecto de como actuamos o podemos actuar frente a esta problematica para
contener y asistir del modo mas integral y respetuoso de los derechos de las personas,
posible.

-Abordar interdisciplinariamente la problemética, ya sea individual, familiar o
grupalmente, con una perspectiva comunitaria sin desconocer las transversales de género y

clase social. (Ver Propuesta de Protocolo en Anexo)
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-Posibilitar el acceso a recursos, asi como brindar herramientas a las personas y
familias para la gestion de los mismos (por ejemplo, ante Obras Sociales, Coberturas Pre-
Pagas, etc.)

-Elaborar una guia o cartilla orientativa para pacientes y sus familias sobre tramites,
gestiones y recomendaciones concretas en lo relativo al abordaje integral de la enfermedad
(Por. ej., indicaciones sobre como obtener el certificado de discapacidad, repertorio de
prestaciones a las que pueden aplicar con dicho certificado, directorio de recursos varios,
etc.)

-Recuperar redes sociales existentes y/o fomentar el desarrollo de las mismas en los
diferentes ambitos.

-Generar espacios socio educativos para las familias tales como: talleres para
familias, grupo para cuidadore/as principales, campamentos destinados a nifio/as y jovenes
que tienen un padre o madre con ELA) Estos ultimos incluyen actividades educativas,
apoyo, juegos y tiempo libre, teniendo como objetivo relacionarse y armar una red
comunitaria., coordinado por profesionales con conocimiento en el tema tales como
enfermeros/as, trabajadores/as sociales, médicos/as, psicélogos/as, nutricionistas, etc.

-Profundizar en el estudio de la problematica desde una perspectiva integral; teniendo
en cuenta la proyeccibn de aumento de casos que sugiere toda la bibliografia leida.
Sostenemos que la sistematizacion de practicas y/o trabajos de investigacion pueden ser
insumos para la toma de decisiones politico- institucionales en pos de una mejor calidad de

vida para las personas y sus entornos familiares.
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ANEXOS

Propuesta de abordaje interdisciplinario de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
en un Hospital General de segundo nivel de atencién

Instrumento guia para entrevistas en profundidad

Documentacion presentada ante Comité de Etica

Documento de informacién y consentimiento informado a entrevistados
DDJJ - Compromiso ético del investigador

DDJJ - Declaracién de no compensacion

DDJJ - Declaracién jurada origen institucional

Anexos trabajo de campo

Cuadro sistematizacion de entrevistas en profundidad
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1nlS_B9acoohsDWJp-
RVEizKD8DjFh9Vy/edit?usp=sharing&ouid=114289989673307470513&rtpof=true&sd=true

Cuadro registros textuales de entrevistas en profundidad

p. 15

p.17

p. 21

p. 23

p. 24

p. 25

https://docs.google.com/spreadsheets/d/1ZCrnlJdWFeNvUO7qlFous31G4TO4VyEM/edit?usp=sharing&ouid=1

14289989673307470513&rtpof=true&sd=true

Registro entrevista con Dr. Juan Pablo Viglione (Neurologia)
https://drive.google.com/file/d/1aph7LmB_FbdILkiy7TlzzY7aAORRd1CO/view?usp=sharing

an Carbonetti
Director
Centro de Investigaciones y Estudios
Sobre Cultura y Sociedad
CONICET y UNC
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PROPUESTA DE ABORDAJE INTERDISCIPLINARIO DE LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA) EN UN HOSPITAL GENERAL DE SEGUNDO NIVEL DE ATENCION

[ PRIMERA ETAPA (Ante la aparicién de primeros sintomas)]

Servicio de Medic. Gral Puerta de ingreso al
o clinica Médica Sistema de salud

Aborda al paciente con
sus primeros sintomas Centro de salud/
Hospital General

Servicio Social

[Orientacién/Asesoramiento] Interconsulta con Referenciay
Ss. de Neurologia Laboratorio Contrareferenc.
[Gestién/Co—gestién]
[ SEGUNDA ETAPA (Post diagndstico) ] — Inclusion del/la
persona en Base de datos

Servicio de Salud Mental

1

Acompaiante terapéutico

[ Articulacion entre niveles de atencién (1er./3ro) y Sectores (Privado/Obras Sociales)]

Contencién emocional a la persona
diagnosticada y la familia

[ Grupos para familiares y/o cuidadores principales}




En la medida que avanza la enfermedad y compromete mas la autonomia del paciente y la calidad de vida del mismo se requiere de otras
disciplinas/Servicios

Fonoaudiologia

Nutricidn

Kinesiologia y fisioterapia

Médico/a fisiatra

[ TERCERA ETAPA ]

Clinica médica/Salud Mental/Servicio Social

[ Cuidados PaIiativos] [ Atencidn en la urgencia ]

1- Planteamos un abordaje coordinado, que de una manera dindmica integre los diferentes servicios en un hospital general, coordinando
a su vez con otros sectores y niveles de atencion. Siempre en beneficio de la persona diagnosticada con ELA y su familia.
2- Ref. Ministerio de Sanidad y Politica Social (2009) Guia para la atencién de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica en Espaiia

https://www.sanidad.gob.es/profesionales/prestacionesSanitarias/publicaciones/docs/esclerosisLA.pdf



https://www.sanidad.gob.es/profesionales/prestacionesSanitarias/publicaciones/docs/esclerosisLA.pdf

GUIA DE ENTREVISTA

Datos del/la paciente

Nombre:

Edad:

Sexo-Género:

Ocupacion:

Nivel de instruccion:

Obra Social:  Si No ¢Cual? Tipo de cobertura:
CUD: Si No

Localidad:

Cantidad de habitantes (aprox):

Distancia a la ciudad méas préxima que cuenta con infraestructura para la atencion de ELA:
Medio de movilidad: Auto: Si No

Datos de la/s persona/s entrevistada/s:

Nombre: Vinculo:

Nombre: Vinculo:

1- Informacion vinculada al dg. de la enfermedad

Afio del Dg. y tiempo que implicé el mismo:

Situacion actual:

Grado de autonomia: Fisica y psicolégica (Movilidad/Alimentacién, trabajo, recreacion,
participacion en institucion o grupo etc.)

Estado de situacion actual y del dltimo afio:
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2- Composicion familiar. (Familiares directos: padres/hijos/nietos/hermanos)
(Genograma)

3- Grupo de convivencia del/la paciente.

Nombre Edad Vinculo | Instruccién | Ocupacion | Hs. Tjo. x | Modificaciones luego
dia del Dg

Gastos significativos del grupo familiar (Alquiler, otros ttos., Etc)

Tipo de vivienda: Tenencia:

Observaciones:

4-Recursos con que cuenta la familia. Situacion actual y transformaciones a partir del
Dg.

5-Reestructuracion familiar a partir del dg. y durante el proceso:

6-Programas sociales: Si  No Cuales:
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7-Otras redes (informales) de apoyo al/la paciente y la flia. Si No
Cuéles:

8-Asistencia

Centro de atencion: Publico Privado

Asistencia que recibe (Disciplinas):

Tiempo aproximado para acceder a un turno de la especialidad requerida:
Frecuencia en la asistencia:

Tiempo de trayecto para llegar:

Medio de traslado:

Dificultades para el traslado:

Recursos que necesita:(Silla de ruedas, cama ortopédica, etc.)

Accede: SI NO Coémo

- ¢Han tenido en algin momento, a lo largo del proceso, contacto con algun/a Trabajador
Social (o Asistente Social) por alguna cuestion vinculada a la enfermedad (Gestion,
asesoramiento, asistencia, etc.)? Sea en el &mbito publico, privado o de la Obra Social

9-Existencia de cuidadore/as fuera del &mbito familiar.

Cuidador/a (Extra-familiar): Si No En caso de que Sl:
Formacion:

Modo de contratacion:

Horarios:

Porcentaje del cuidado en los ingresos familiares:

10-En relacion al/ cuidador/a principal™:
Responsable/s de esta funcién:
Cantidad de personas cuidadoras del grupo familiar:

Horarios dedicados al cuidado
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Que actividades de cuidado realiza:

Organizacion familiar al respecto.

11-Reconocimiento de las propias necesidades del/la cuidador/a principal:

¢ Cuéles son las emociones mas notables que pudo identificar a partir del diagnostico de ELA

(Tanto el familiar como el paciente)
¢ Cudles fueron los cambios mas notorios a nivel familiar y personal?
¢ Cuales son los recursos que dispone para su autocuidado?

¢ Tiene algin hobbie, lo practica?

¢Practica alguna actividad gratificante? Si No ¢Por qué? ¢¢Cuénto tiempo?

12-Asistencia a los cuidadore/as principales.

Recibe: Si No (En caso de NO: ¢Por qué?)
Cual:

Donde:

* Se hace referencia al cuidador/a familiar

(En caso de entrevistar al/la paciente)

Pensando algunas preguntas para el paciente: ;que conoce acerca de esta enfermedad?
¢ Cuéles son sus mayores preocupaciones que le ocasiona?
Cuéles son sus emociones mas notables que puede identificar en relacion a ELA.?

¢Podria identificar cuéles son los recursos o alternativas con los que cuenta para afrontar la
enfermedad?

¢Con quién cuenta para afrontar y sobrellevar la enfermedad? (para saber sus referentes y
lazo social importante para el paciente)

¢Realiza alguna actividad que practicaba antes de ser diagnosticado/a con ELA??

Para observar

Tipo de casa: Tenencia de: computadora Televisor
Conexion a Internet Microondas Heladera?
Cocina
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HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

INTRODUCCION

Usted estd siendo invitado a participar de un proyecto de investigacion denominado “ELA: un
desafio ante las barreras. Obstaculos de las familias en ciudades pequeiias” radicado en el
Centro de investigaciones y estudios sobre culturay sociedad (CIECS), Unidad Ejecutora de doble
dependencia del Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET) y la
Universidad Nacional de Cordoba (UNC).

Antes de firmar su consentimiento es importante que lea cuidadosamente y comprenda la
informacidn detallada sobre el presente estudio. Puede realizar todas las preguntas que desee
o solicitar la explicacién de palabras que no comprenda.

Se utilizardn los datos para una investigacion sobre personas diagnosticadas con Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) que residan en la Provincia de Cérdoba y sus familias cuyo objetivo
es estudiar las barreras materiales y simboélicas con que se encuentran dichas personas y su
grupo familiar, y realizar una descripcion y analisis del impacto psicolégico y material en el
entorno afectivo y de los modos en que se favorece o no la contencién y acompainamiento.

Le estamos solicitando su autorizacidn para hacerle preguntas sobre ud. y su grupo familiar que
incluyen temas de habitat, trabajo, relaciones familiares, salud y acceso al sistema sanitario.
La encuesta tendra una duracion aproximada de 60 minutos. Esta informacidn es confidencial
y con fines estadisticos. Se releva en el marco de la convocatoria “Investigacidn social sobre la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)” realizada por el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e
Innovacién (MINCyT) y la Fundacién Esteban Bullrich (FEB) con el objetivo conocer la situacion
de esta poblacidn para orientar el disefio de acciones en estas areas. Los datos estadisticos
estaran disponibles para su consulta gratuita en linea en la pagina del CIECS.

Beneficios y compensaciones: No recibird remuneracién ni beneficio alguno por participar de los
investigadores y /o de otras instituciones asociadas a la investigacién. Puede abandonar el
estudio o suspender su participacion cuando asi lo desee y sin mediar explicacién alguna. Su
negativa a participar no le ocasionara ningun perjuicio. El participante podra retirarse hasta la
inclusidn de sus datos en los resultados globales, donde ya no podran ser individualizados.

Mediante la firma del consentimiento informado, usted no renuncia a ninguno de los derechos
que le corresponden segun las leyes de nuestro pais. Los resultados podran ser publicados o
presentados en congresos pero no se incluiran datos personales que puedan identificarlo. La Ley
25326 de proteccion de datos personales salvaguarda su informacién personal. El registro de
sus antecedentes serd identificado con un cédigo y no con el uso de su nombre y solo se utilizara
para los propdsitos mencionados en este estudio.

Si tiene dudas como sujeto que participa en una investigacién puede contactar al comité de Etica
de las Investigaciones en Salud que ha aprobado este estudio del Hospital Regional Eva Peron
Calamuchita. Lic. Fernanda Tusi. Lunes a jueves de 08 a 15 Hs. - Ruta 5 — km. 90, esq. Dr.
David Bustos - Santa Rosa de Calamuchita. Te. 03546-426681/83/84 Para consultas
relacionadas con el disefio de la investigacion puede contactar al Investigador Responsable del
proyecto y director del CIECS (CONICET y UNC) equipo de investigadores; Adrian Carbonetti,
Centro de investigaciones y estudios sobre cultura y sociedad (CIECS) Av. Valparaiso s/n®
ciudad universitaria, 535-3769 de 9:30 a 18:30.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Al firmar de manera libre y voluntaria expreso mi conformidad para participar de una
investigacion titulada “ELA: un desafio ante las barreras. Obstaculos de las familias en
ciudades pequeifias” que me ha sido claramente explicada. He leido y comprendido la hoja de
informacién y he tenido la posibilidad de formular las preguntas y estoy satisfecho con la
informacidn recibida. He sido informado por un investigador cuyo nombre y apellido se hace
constar al pie de este documento.

Tengo conocimiento que mi participacién es libre y voluntaria y que puedo retirarme sin
perjuicio. Se me ha informado que los datos que deriven de este estudio solo podran ser
suprimidos de la base de datos hasta el momento que sean integrados y publicados de manera
anonima, donde no habré ya forma de suprimirlos.

Entiendo que no recibiré remuneracién por participar ni otros beneficios. La investigacion
tampoco me generara erogaciones.

Los resultados podran ser presentados en reuniones cientificas o publicados en revistas
especializados manteniendo siempre la reserva de los datos personales

PARTICIPANTE / PACIENTE
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DECLARACION JURADA COMPROMISO ETICO DEL INVESTIGADOR
PRINCIPAL

Cordoba, 29/03/2023.

Declaro, en mi carécter de Investigador Responsable del Protocolo “ELA: un
desafio ante las barreras. Obstaculos de las familias en ciudades pequefas”,
gque me comprometo a respetar el espiritu y la letra de las normas y
disposiciones éticas que regulan la investigacibn en seres humanos con
especial apego al a Declaracion de Helsinki y sus modificaciones, como asi
también a los demas tratados y leyes vigentes velando por la proteccioén de los
derechos de los participantes en la investigacion

an Carbonetti
Director
Centro de Investigaciones y Estudios
Sobre Cultura y Sociedad
CONICET y UNC

Dr. Adrian Carbonetti

DNI: 14702511
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DECLARACION JURADA DE NO COMPENSACION

Cordoba, 29/03/2023.

Declaro, en mi caracter de investigador principal del Protocolo “ELA: un
desafio ante las barreras. Obstaculos de las familias en ciudades
pequefas”, que no se ha previsto compensacion econdmica ni de otro tipo por
participar en esta investigacion.

an Carbonetti
Director
Centro de Investigaciones y Estudios
Sobre Cultura y Sociedad
CONICET y UNC

Dr. Adrian Carbonetti

DNI: 14702511
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DECLARACION JURADA DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL
SOBRE EL ORIGEN INSTITUCIONAL DE LOS PARTICIPANTES

Cordoba, 29/03/2023

Declaro, en mi caracter de investigador principal del Protocolo “ELA: un desafio
ante las barreras. Obstaculos de las familias en ciudades pequefas”, que
me comprometo a incorporar a la presente investigacion participantes / pacientes
que reciban atencion médica en “...nombre de la institucion...” en cumplimiento
de las leyes y normas vigentes que regulan la investigacion en seres humanos
en la Provincia de Cordoba.

an Carbonetti
Director
Centro de Investigaciones y Estudios
Sobre Cultura y Sociedad
CONICET y UNC

Dr. Adrian Carbonetti

DNI: 14702511
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