Guia de Ayuda

cCon gué tipo de apoyo
se puede contar?

Esta seccion mira los diferentes tipos de cuidado y apoyo a los
que usted puede recurrir para ayudarlo con el rol de cuidador.
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¢Con queé tipo de
apoyo se puede
contar?

Esta seccion mira los diferentes tipos de
cuidado y apoyo a los que usted puede
recurrir para ayudarlo con el rol de cui-

dador.
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El foco principal
siempre parece ser la persona
con ELA. A los cuidadores se

los deja a un lado con muy
pPOCO O Ningun apoyo
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Tipos de cuidado

La asistencia para la ELA cubre muchos aspectos,
pero es importante entender que esto puede
ayudar y orientar también a los cuidadores. Usted
como cuidador o acompafante familiar o amigo
de la persona con ELA es un miembro no rentado
del equipo multidisciplinario de salud y asistencia
social que la ELA requiere por su alta gravedad.
Por lo tanto, realice preguntas si lo necesita y
ofrezca su punto de vista cuando crea que puede
ayudar.
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Es dificil encontrar tu propio
camino y planificar si no
estas consciente o preparado
para lo que pueda o no ocurrir.
Generalmente sucede antes
de que te des cuenta”.
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Usted entiende como la enfermedad afecta la vida
diaria de la persona con ELA, vy la suya. Los profe-
sionales deben buscar sus opiniones en las citas, y

mientras mas sepan, mas adecuada sera la asis-
tencia y el asesoramiento que puedan brindar.

Los tipos de cuidado pueden incluir:

* Su médico de cabecera y cobertura médica y
social;

» Cuidado especializado para ELA,;

» Centros y redes donde se atiendan pacientes
con ELA;

» Cuidados paliativos y hospitalarios;

* Hogares de residencia y cuidados de enfermeria;
* Asistencia para emergencias;

» Cuidado post-hospitalizacion;

 Servicios sociales nacionales, provinciales y/o
municipales;

* Apoyo por parte de la Asociacion ELA Argenti-
na;

* Apoyo de otras personas afectadas por la ELA.

Los servicios de salud y asistencia social pueden
variar entre las distintas regiones y a veces
pueden existir listas de espera y/o trdmites buro-
craticos para recibir asistencia. De todos modos,
en lo posible, una derivacion temprana puede
ayudar a construir la relacion. Para situaciones ur-
gentes, esto implica gue ya se conoceran las nece-
sidades y deseos.

Esta seccion brinda un repaso de la asistencia con
la que se puede contar, y asi explicar:

* Quiénes estan involucrados;

* Qué papel cumple cada actor y cdmo pueden
ayudar;

*« Como acceder a esa asistencia.

cQuiénes se
Involucran en la
asistencia y el
cuidado?

Antes de analizar los tipos de cuidado que se
ofrecen, puede ser Util considerar los diferentes
profesionales de la salud vy la asistencia social que
se involucran en estos servicios.

Usted puede entrar en contacto con un gran
numero de profesionales, lo cual puede generar
confusion.
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Es extremadamente
confuso saber quién tiene
la responsabilidad de
cada servicio
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La siguiente lista explica los principales contactos
gue en general se relacionan con la ELA, pero

usted puede encontrar otros segun sus necesida-
des.

Ellos pueden ser parte de:

* El servicio de cuidado de salud de su comuni-
dad;

* Un equipo multidisciplinario relacionado con un
centro donde atiendan pacientes con ELA, u otro
servicio de neurologia;

* Un especialista en un hospital o clinica.

Si bien su objetivo principal serd el cuidado de la
persona con ELA, ellos pueden responder sus
preguntas como cuidador.
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Debe remarcarse que
frecuentemente el cuidador
conoce mas que los profesionales
sobre las necesidades
personales del paciente con ELA

. , , /
Médico general: Su doctor local o “de cabecera”
es un contacto médico central. Ellos pueden
ayudar a diagnosticar, recetar medicamentos,
mantener una historia clinica, brindar informacion
y orientacion, y derivar a usted o a la persona con
ELA a los especialistas cuando se necesiten.
Neurélogo consultor: Un doctor que se especiali-
za en el cerebro, médula espinal, nervios y muscu-
los. Ellos son expertos en patologias como la ELA
y usualmente trabajan con otros consultores médi-

Ccos para asegurarse de que las personas con ELA
reciban el mejor cuidado médico posible.

Otros consultores: Ademas de ver a un neurdlo-
go, alguien con ELA puede ver a otros consultores
segln sea necesario, tal como un especialista en
vias respiratorias, o a un consultor en cuidados
paliativos.

Enfermero especialista: Un enfermero que se es-
pecialice en un campo relevante - como por ejem-
plo la neurologia, con conocimiento experto en
patologias como la ELA.

Coordinador de clinica o centro médico: El prin-
cipal contacto de un centro o lugar donde atien-
dan pacientes con ELA. Esta funcion también
puede encontrarse en otros equipos de neurolo-
gia. Este coordinador ayuda a vincular a las perso-
nas con el equipo multidisciplinario, los servicios
comunitarios y la Asociacion ELA. El coordinador
a veces es un enfermero especialista.
Fonoaudidlogo: Estos terapeutas evallan las difi-
cultades en el habla y la comunicacion. También
trabajan con personas gue tengan problemas con
la ingestion y la deglucion. Luego de la evaluacion,
ellos pueden brindar orientacion, tratamiento y
asesoramiento sobre dispositivos de asistencia en
comunicacion.

Nutricionista: Un experto en nutricion que trabaja
en forma cercana con fonoaudidlogos. Ellos
ayudan a la persona con ELA a mantener un peso
saludable cuando la deglucidn puede ser dificulto-
sa, y asesora sobre técnicas seguras para comer y
beber, asi como sobre alimentacion por sonda.
Terapista Ocupacional (TO): El profesional que
ayuda a las personas a mantenerse lo mas inde-
pendiente posible a través de equipamientos para
la vida diaria o la movilidad, adaptando el ambien-
te del hogar e informando a la gente sobre las di-
ferentes formas de realizar actividades diarias.
Fisioterapeuta (o kinesiélogo): Un terapeuta que
puede ofrecer orientacion sobre el manejo de la
fatiga, los calambres vy la rigidez en musculos vy ar-
ticulaciones. Ellos pueden asesorar a una persona
con ELA sobre ejercitacion adecuada y, segun sea
necesario, aconsejar a usted sobre cémo ayudar
con ejercicios asistidos o pasivos. La ejercitacion
no puede revertir el dafo a los grupos musculares
debilitados por la ELA, pero pueden fortalecer los
musculos gue aun no se vieron afectados vy
ayudar a mejorar o mantener el rango de movi-
miento en las articulaciones. Los fisioterapeutas
también pueden asesorar sobre formas para pre-
venir o manejar las caldas.



Especialistas en cuidados paliativos:

Estos equipos trabajan para mejorar la calidad de
vida de las personas con enfermedades que acor-
tan la expectativa de vida. Proveen un amplio
rango de apoyo, lo cual incluye control de sinto-
mas Yy orientacion sobre necesidades psicoldgicas,
sociales, espirituales y practicas.

Equipo respiratorio: Esto puede incluir un consul-
tor respiratorio (neumondlogo o pulmondlogo) vy
un kinesidlogo experto en respiracion. Estos
pueden evaluar las necesidades de la persona con
ELA vy ofrecer orientacion sobre terapias y trata-
mientos, lo cual incluye la ventilacion (apoyo
mecanico respiratorio).

Servicios de consultoria y psicologia: Un médico
general puede derivar a la persona con ELA a un
servicio, consultor o neuropsicédlogo apropiado
para obtener apoyo emocional y psicoldgico. Esto
puede resultar especialmente importante si la
persona experimenta cambios en el pensamiento
y el comportamiento con la ELA. Es probable que
existan listas de espera, pero un hospicio local,
equipo de cuidados paliativos o trabajador social
puede también ofrecer consultoria como parte de
la asistencia.

Farmacéutico: Es un profesional gue dispensa
medicacion recetada. Ellos pueden asesorar sobre
los mejores tipos de medicacion en circunstancias
particulares, lo cual incluye medicacion liquida
para facilitar la deglucion.

Terapeutas complementarios: Estos terapeutas
pueden ofrecer una variedad de terapias comple-
mentarias, tales como masajes, acupuntura, re-
flexologia y otras. Las mismas no reemplazan a la
medicina convencional, pero trabajan en conjun-
cion. Algunas personas encuentran que estas te-
rapias alivian los sintomas y reducen los
sentimientos de estrés y ansiedad.

Servicios para sillas de ruedas: Estos profesiona-
les pueden evaluar las necesidades de asiento y
ayudar con la provision de las sillas, segun sea
apropiado. Los tramites con las obras sociales y
servicios de salud pueden llevar tiempo y no
siempre se provee el tipo de silla mas adecuado.
La Asociacion ELA Argentina también puede
ayudar en este aspecto.

Trabajador o Asistente Social: Estos profesiona-
les ayudan a proveer informacion y evaluar nece-
sidades de las personas con enfermedades como
la ELA y las de sus cuidadores.

Pueden brindar orientacion sobre servicios de cui-
dado, lo cual incluye gestiones para asistencia do-
miciliaria o asesoramiento sobre hogares de resi-
dencia o cuidados de enfermeria.

Servicios de la Asociacién ELA Argentina: La
Asociacion ELA brinda derivacion a especialistas
en neurologia, psicologia, terapia ocupacional y
asesoria legal para gestiones ante obras sociales
estatales o privadas. Ademas realiza reuniones de
grupos de contencidn para pacientes y familiares,
y jornadas de capacitacion para profesionales y
cuidadores.

Su médico general y
equipo de salud
comunitario

Con base en un centro o clinica local, este equipo
puede incluir médicos generales (o clinicos) y en-
fermeros. También puede incluir especialistas tales
como fonoaudidlogos, nutricionistas, terapistas
ocupacionales v fisioterapeutas/kinesidlogos.

Ver titulo anterior (Quiénes se involucran en la
asistencia y el cuidado? Para una lista de profesio-
nales y sus funciones.

¢Cual es la ayuda
provista?

Dependiendo del campo de especialidad, pueden
ofrecer ayuda con:

» Derivaciones a otros profesionales o servicios de
salud y asistencia social;

* Manejo y supervision de sintomas;

* Prevencion de problemas de salud y chequeos
de salud (importante tanto para usted como para
la persona que usted asiste);

» Acceso a equipamientos especiales;

* Apoyo, informacidén y capacitacién para cuida-
dores.

» Prescripcion de medicamentos (si estan autori-
zados para hacerlo).



Cuidado de salud
especializado en ELA

Cuidado paliativo
especializado

Con base en un hospital general, hospital de dia o
clinica local, el cuidado paliativo especializado
debe ser provisto por un grupo de profesionales
de la salud vy la asistencia social que tengan la
capacitacion y la experiencia asistiendo enferme-
dades que acortan la expectativa de vida (si bien
en Argentina no muchos se especializan particu-
larmente en ELA).

Los servicios también pueden proveerse domicilia-
riamente o en un hogar de residencia o cuidados
de enfermeria.

¢Cual es la ayuda
provista?

Esta asistencia observa las necesidades de la per-
sona como un todo. Incluye manejo de sintomas,
pero también apoyo psicoldgico, social, espiritual vy
practica, segln se requiera.

El cuidado brindado puede variar desde cuidado
clinico y asesoramiento, hasta terapias comple-
mentarias y orientacion sobre apoyo financiero.
Los cuidadores y miembros de la familia también
reciben apoyo.

cCOmo acceder a
esta ayuda?

Los médicos y otros profesionales de la salud vy la
asistencia social pueden derivar a la persona con
ELA y a usted a un especialista en cuidados palia-
tivos.

Solicite derivacion en forma temprana tan pronto
como ambos se sientan listos. Usted probable-
mente tenga que esperar si los servicios no estan
disponibles en su area de residencia, pero la

derivacion temprana le permite construir una rela-
cion con un hospital o clinica o especialista en cui-
dados paliativos.

Esto puede agregarle beneficios dado que estos
servicios se focalizan en la calidad de vida. Tam-
bién ayuda a los profesionales a entender las ne-
cesidades, deseos vy preferencias de todos. Si la
persona con ELA tiene que internarse en un hos-
pital por cualquier motivo, el conocimiento deta-
llado sobre sus necesidades puede resultar en una
estadia mas corta.

¢Debo pagar por
esto?

Ver Guia N2 3

Hogares de residencia
O de cuidados de
enfermeria

Puede llegar un momento en que la persona que
usted asiste necesite mas cuidado del que usted
realisticamente pueda proveer en el hogar. Si esta
situacion es continua, se debe considerar el cuida-
do residencial de enfermeria.

Aun cuando se haya hecho cada esfuerzo para
permitir que la persona con ELA se quede en su
casa, esto a veces puede cambiar.
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Sé gque pronto no voy a poder
hacer todo por mi cuenta.
Ahora no puedo decirle a él eso,
y No sé como vincular la
realidad de sus necesidades
con mis capacidades.
Realmente me preocupa
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Esto puede ser una decision dificil para ambos,
pero no perjudica el cuidado gue usted provee.
El cuidado de enfermeria domiciliaria puede ser
necesario cuando:

» Existe una necesidad de cuidado médico com-
plejo;

* Una internacion hospitalaria para cuidado urgen-
te o de emergencia trae como consecuencia un
cuidado de enfermeria continuo;

* Sus propios problemas de salud hacen que usted
ya no pueda continuar brindando apoyo;

* Usted tiene hijos u otros dependientes que tam-
bién necesitan su apoyo;

* Usted no cuenta con una red personal o familiar
que lo ayude;

» Cambios cognitivos o conductuales causaron
gue la persona con ELA se torne agresiva o ries-
gosa para si misma.

¢Cual es la ayuda
provista?

Tanto los hogares de residencia como los de cui-

dados de enfermeria pueden proveer alojamiento,
comidas y cuidado personal, pero los hogares de

cuidados de enfermeria emplean enfermeros pro-
fesionales.

Estos enfermeros también trabajan de una manera
coordinada con otros profesionales de la salud, a
fin de asegurar que se cumplan con las necesida-
des médicas.

Es muy probable que alguien con ELA necesite
cuidados de enfermeria, especialmente si sus ne-
cesidades médicas se tornan complejas y precisan
ayuda para comer, beber vy respirar.

Algunos hogares para residencia estan habilitados
para brindar también cuidados de enfermeria
cuando sea necesario.

cCOmo se accede a
esta ayuda?

Cuando seleccione un hogar de cuidados, haga
las siguientes preguntas:

» (Tienen la experiencia necesaria con enfermeda-
des neuroldgicas a fin de proveer un cuidado ade-
cuado para ELA?

* (COmo atienden necesidades tal como habla y
comunicacion, movilidad y ayuda durante las co-
midas, lo cual podria incluir alimentacion por
sonda?

» (Pueden dar apoyo en la planificacion de futuros
cuidados y decisiones para el final de la vida?

» (Cual es el cronograma de visitas?

* (Se le permite a usted ayudar con tareas de cui-
dado si esto es algo que usted vy la persona con
ELA desean?

¢Debo pagar por
esto?

Ver Guia N293

Atencion de
emergencias

No importa cuan bien se planifica, o con cuanto
apoyo se cuenta, situaciones inesperadas pueden
suceder.

Es importante identificar servicios de emergencia
y apoyo fuera del horario regular de atencion,
para estar preparado.



¢Cual es la ayuda
provista?

Los servicios de emergencia y apoyo fuera del ho-
rario regular de atencion pueden proveer:

» Cobertura de emergencia para los casos en que
usted no pueda asistir al paciente;

» Cuidado de emergencia para la persona con
ELA, lo cual puede requerir internacion
hospitalaria.

cCOMmo se accede a
esta ayuda?

Los hospitales publicos brindan atencidon de
emergencia. De todos modos, consulte con su co-
bertura médica y social para conocer a donde
recurrir.

¢Debo pagar por
esto?

Esto dependerd de su cobertura médica y social,
pero, en general esto deberia ser parte del servicio
sin cargo extra. De todos modos, consulte con su
cobertura ya que podrian existir copagos.

Cuidados
post-internacion

Si la persona gue usted asiste ha sido internada
en un hospital o clinica para control de sintomas o
cuidados urgentes, deben evaluarse tanto sus ne-
cesidades como las suyas antes de recibir el alta.
El equipo del hospital o clinica debe proveer en-
tonces un plan de cuidados.

¢Cual es la ayuda
provista?

Cuando se requiera un nivel incrementado de cui-
dado como resultado de un tratamiento, se deben
organizar prontamente los servicios necesarios
para ayudarlo con su tarea de cuidador.

cCOmo se accede a
esta ayuda?

Si la persona que usted cuida va a recibir el alta y
nadie se acercd a usted para hablarle sobre un
plan de cuidado, usted tiene el derecho a pregun-
tar sobre cudndo y cémo se llevara a cabo.

Siéntase con confianza para realizar esta solicitud,
ya que es parte del servicio que un centro de
salud debe brindar.

Es importante que tanto el paciente como el
cuidado reciban apoyo adecuado.

¢Debo pagar por
esto?

Esto dependerd de su cobertura médica y social,
pero, en general esto deberia ser parte del servicio
sin cargo extra. De todos modos, consulte con su
cobertura ya que podrian existir copagos.

Apoyo de otras
organizaciones

Existen organizaciones no gubernamentales a
nivel local o nacional que pueden ofrecer orienta-
cion, informacion o contencion para usted vy la
persona con ELA.

Apoyo de la
Asoc. ELA Argentina

La Asociacion ELA Argentina ofrece una amplia
variedad de formas de asistencia, contencién y
capacitacion a través de sus 8 programas que
forman parte de su Plan Institucional.

Estos programas se nutren de mas de 30 proyec-
tos anuales que proveen visibilidad y concientiza-
cion sobre la enfermedad, informacion util, aseso-
ramiento, contencion, asistencia logistica y legal,
derivacion a profesionales de la salud especializa-
dos en ELA, y otros servicios.



Estas acciones estan destinadas a las personas que
viven con ELA, sus cuidadores, familiares y profe-
sionales que trabajan con la enfermedad.

Se puede acceder a la informacion a través de su
sitio web: http:/www.asociacionela.org.ar
Consultas: info@asociacionela.org.ar

Apoyo de otras
personas afectadas
por la ELA

Usted puede necesitar buscar apoyo de otros
afectados por la ELA. En la sede social de la Aso-
ciacion ELA Argentina en Buenos Aires se ofrecen
reuniones de contencidén periddicas coordinadas
por una Psicdloga profesional.

Alli familiares y cuidadores se encuentran para
compartir experiencias y analizar la forma en que
transitan los diferentes procesos de la enfermedad.

En sus representaciones en las provincias del inte-
rior, también se cuenta con referentes que brindan
contencion e informacion, e incluso derivacion a la
sede principal de la Asociacion en Buenos Aires.
Consultas: info@asociacionela.org.ar

Ademas, la Asociacion cuenta con Foros de Face-
book para que los afectados compartan comenta-
rios e inquietudes:

FORO ASOC.ELA ARGENTINA (Grupo Cerrado):
https:/www.facebook.com/groups/350251421842
128/
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Me gustaria contar con un
grupo de cuidadores para
compartir la experiencia,
ya que estamos en una
zona muy rural y no hay
muchos cuidadores cerca
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Leo los problemas y
comentarios del foro en forma
regular, y creo gue son de
mucha ayuda, si bien nunca
me uni ni posteé algo yo mismo
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Puntos clave

* Averigle sobre atencion de emergencias fuera
del horario regular de atencién tan pronto como
pueda. Siempre es mejor estar preparado. Tener la
informacion a mano puede brindar tranquilidad.

* Si lo necesita, realice preguntas al momento de
acompafar a la persona con ELA a las citas. Usted
como cuidador también necesita orientacion.

* Los profesionales de salud y asistencia social
gue apoyan a la persona con ELA deben incluirlo
a usted en las discusiones sobre organizacion de
cuidados, y sobre aquellos aspectos que afecten a
usted y al cuidado que provee.

» Usted puede anotar preguntas a hacer durante
las citas, utilizando el anexo de Anotaciones Im-
portantes al final de esta guia, o algunas de las
publicaciones de ayuda anteriores.

Otras publicaciones de la MND Association del
Reino Unido:

Living with motor neurone disease: Una guia
sobre ELA para ayudar a manejar el impacto a
partir del diagnodstico y mantener la mejor calidad
de vida posible. * Esta gufa se encuentra traducida
al espanol en
http://asociacionela.org.ar/index.php/la-
ela/guias-de-ayuda

End of life: a guide for people with motor neurone
disease (“El final de la vida, una guia para perso-
nas con ELA").



La MND Association del Reino Unido provee infor-
macion para ayudar a profesionales a asistir a per-
sonas con ELA, sus familias y cuidadores. La infor-
macion en inglés se encuentra en:
www.mndassociation.org/professionals

Further information
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Todos los derechos reservados. No se permite la
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Por referencias y reconocimientos, por favor con-
sultar guia completa (en inglés) “Caring and MND:
support for you” (El Cuidado vy la ELA: apoyo para
usted).

La MND Association ha sido certificada como
productora de informacion confiable sobre salud
y asistencia social.

www.england.nhs.uk/tis

* Esta guia se encuentra traducida al espafiol en
http://asociacionela.org.ar/index.php/la-
ela/gquias-de-ayuda



