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INTRODUCCION

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa,
progresiva y de mal prondstico, en la que las motoneuronas, un tipo de células
nerviosas, que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria,
gradualmente disminuyen su funcionamiento y mueren, provocando debilidad y
atrofia muscular. Estas motoneuronas se localizan en la médula espinal, tronco
cerebral y en la corteza motora.

La enfermedad ha sido descripta en 1869 por Jean Martin Charcot.

Su nombre se debe a: “esclerosis” (del griego, endurecimiento) o cicatrizacion
glial en la zona “lateral” (la ubicacion del dafio es a los lados) de la médula
espinal, region ocupada por fibras 0 axones nerviosos que son responsables
altimos del control de los movimientos voluntarios. La palabra amiotrofica (del
griego, a-: negacion; mio: musculo; trofico: nutricién), se refiere a la atrofia
muscular que se produce por inactividad muscular crénica, al haber dejado los
musculos de recibir sefiales nerviosas

La ELA afecta a adultos entre los 40 y 60 afios, aunque hay muchos casos en
personas mas jovenes y/o mayores. La proporcion entre hombres y mujeres es
aproximadamente 1/3 a favor de los varones.

La etiologia de la enfermedad es desconocida pero se barajan diversos
mecanismos o factores que pueden producirla; de todas maneras, el origen
puede no ser Unico, sino una combinacién de varios factores. En un 90 a 95 %
de los casos, la enfermedad ocurre aleatoriamente, sin ningun factor de riesgo

claramente asociado. Sélo entre un 5 a 10 % es heredado.
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El inicio de los sintomas en la ELA es muy variable de un individuo a otro y
puede ser sutil su manifestacion. La persona puede comenzar a percibir
contracciones, calambres o rigidez de los musculos, como también dificultad
para deglutir alimentos, para articular el habla o sentir debilidad muscular en un
brazo o pierna.
Los sintomas generales son: debilidad muscular, cansancio, pérdida de la
masa muscular o peso corporal, disfagia (dificultad para la deglucion), disartria
(dificultad para la articulacion de la palabra), disnea (dificultad para respirar),
sialorrea (salivacion excesiva), labilidad emocional, espasmos o fasciculaciones
musculares.
La enfermedad cursa sin dolor, aunque la presencia de calambres y la pérdida
de la movilidad y funcién muscular acarrean cierto malestar. En cualquier caso,
esta sensacion suele desaparecer con la medicacion especifica y el ejercicio.
En la ELA, las personas conservan los movimientos oculares hasta el final, al
igual que el control de los esfinteres y la sensibilidad. En ningln momento se
afectan los érganos de los sentidos (oido, vista, gusto u olfato). En algunos
casos, aparecen sintomas relacionados con alteraciones de la afectividad
(llantos, risas inapropiadas o0, en general, respuestas emocionales
desproporcionadas como reaccion a la afectacion fisica) denominados labilidad
emocional y que en ningun caso significa que exista un auténtico problema
psiquiatrico.
Cuando la disfagia es severa se suele aconsejar que se introduzca un tubo de
alimentacion en el estbmago (gastrostomia). Por otro lado, en el momento en
que fallan los musculos del diafragma y de la pared toracica, la persona
requiere de una asistencia mecanica mediante un ventilador o respirador

artificial. La mayoria de las personas con ELA mueren por un fallo respiratorio.

Aunque la enfermedad sigue su curso ineludible, la calidad de vida de las
personas con ELA esta directamente relacionada con una adecuada actuacion
médica. Existe medicacién para tratar la sintomatologia y los ensayos clinicos
muestran que hay medicacién que puede prolongar la supervivencia por varios

meses.
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Teniendo en cuenta la velocidad de progresién de los déficits, la pérdida de
funcionalidad que afecta la vida diaria y el prondstico, esta patologia requiere
un abordaje especifico. Ante la ausencia de un tratamiento curativo, la
rehabilitacion es una opcion ampliamente aceptada.
Su objetivo principal es disminuir el impacto de la enfermedad sobre el
individuo y su entorno para conseguir la mejor calidad de vida dentro de las
limitaciones impuestas por los déficits neuroldgicos. El abordaje tiene como fin
aliviar los sintomas, mantener el funcionamiento e independencia, prolongar la
vida y ofrecer guia a las personas con esta enfermedad y a sus familiares.
El enfoque debe ser integral y la concepcidon debe estar basada en una practica
interdisciplinaria, por lo que es importante la participacion de un equipo en el
que trabajen conjuntamente el neurélogo, rehabilitador, kinesiélogo,
fonoaudidlogo, terapista ocupacional, nutricionista, neumondélogo, personal de

enfermeria, psicologo y psiquiatra.

PSICOTERAPIA DENTRO DEL PROCESO DE NEURORREHABILITACION
AMBULATORIA

Antes de plantear el abordaje psicoterapéutico de una persona con ELA dentro
de un contexto de Neurorrehabilitacion, es importante destacar que a nivel
psicologico, esta enfermedad cursa con una velocidad de progresion
potencialmente rapida en relacion al tiempo de elaboracion psiquica para
procesar los cambios fisicos, altamente discapacitantes en el avance de la
patologia. Esto quiere decir que el factor tiempo es un elemento fundamental a
contemplar y dentro de él debe estar encuadrado el tratamiento. La progresiva
evolucién de los sintomas, que lleva a un estado de dependencia significativo,
suele requerir de un ritmo dinamico de trabajo psicoterapéutico y las
estrategias de intervencidén deben estar enmarcadas dentro de un plan de corto
plazo, que permanentemente se va renovando, segun el desarrollo de la
enfermedad. También, tanto por la caracteristica de amenaza a la integridad de
la vida, como por lo trauméatico de las limitaciones fisicas (posibilidad de
pérdida del habla, paralisis de las extremidades, entre otras), esta patologia

exige la asistencia al paciente mediante un adecuado espacio de contencién
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emocional y una evaluacion realista de las pérdidas funcionales, como la
dificultad para movilizarse, higienizarse, comunicarse, etc. En esta linea,
también es importante que el profesional esté calificado para acompafar el
proceso de muerte con un inherente conocimiento de los procedimientos
médicos para afrontar el momento final de la vida, priorizando la dignidad y la
libre eleccion de la persona sobre su voluntad con respecto a los cuidados

sanitarios.

El estado emocional que presenta una persona con ELA al iniciar un
tratamiento de Neurorrehabilitacion, suele depender de variables tales como el
tiempo transcurrido entre la informacion del diagndstico y el comienzo de la
rehabilitacion, la contencion médica y el apoyo psicologico recibido durante
este lapso, el conocimiento del paciente y la familia acerca de la enfermedad,
las expectativas puestas en el tratamiento, entre otras. Estos factores se
apoyan sobre los siguientes elementos basicos: la personalidad del individuo,
su historia previa y planificacion de futuro, y fundamentalmente su etapa vital
actual.

Por lo tanto, si la indicacion médica de un tratamiento de Neurorrehabiltacion
es sugerida porque ya esta alterada la funcionalidad dentro de una primera
etapa, es decir, cercana a la comunicacion del diagndéstico, puede ocurrir que la
persona se encuentre en una fase aguda de angustia, o por el contrario, que
aun no haya podido procesar la informacion, por lo que se estima que ni bien
comiencen a evolucionar los sintomas, el paciente se enfrente con su realidad
y aparezcan signos emocionales de esta fase. Esto también es muy esperable
gue ocurra en la etapa diagnéstica del tratamiento, en la cual se evalua al
paciente mediante instrumentos de medicién que abarcan elementos objetivos
como subjetivos, lo cual genera que el foco esté prioritariamente centrado en el
cuerpo, ocasionando de esta forma, que la persona tome un contacto directo
con sus limitaciones.

Por todo lo expuesto, es muy importante que el area de psicologia intervenga
desde el primer momento del tratamiento general.

Considerando, como se ha mencionado anteriormente, el fin principal de la

Neurorrehabilitacion, los objetivos deben ser planeados de forma preventiva.
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Es decir, teniendo en cuenta la progresion del cuadro orgénico, lo que coloca al
equipo tratante en una posicion de hacerle evidente al paciente la proxima
etapa, que seguramente sea mas compleja de sobrellevar y asimilar
psicolégicamente. Por ejemplo, en sujetos con sintomas de disartria severa
(dificultad para articular la palabra) e hipofonia (disminucion de la emisién de la
v0z), seria conveniente que se planifique con la persona antes de la pérdida de
la funcion, un comunicador personalizado (dispositivo disefiado en diferentes
formatos, ya sea soporte papel o electrénico, que permite una comunicaciéon
alternativa para cuando el habla se vea impedida) o sea entrenada en el uso de
un amplificador de la voz. Esto puede provocar en el paciente sentimientos de
ira y frustracion, que se deben contemplar en el momento de dar las
indicaciones terapéuticas. Probablemente, surjan resistencias a dichas
sugerencias, debido a que el individuo quiere mantener hasta Ultima instancia
su autonomia autopercibida, aun a expensas de estar expuesto a conductas de
riesgo que atentan su bioseguridad.
Junto con la ira, puede aparecer sintomatologia depresiva, puesto que el
paciente generalmente tiene conciencia de que una vez que pasa a una etapa
de menor funcionalidad, seguramente no hay retorno de ella. Es decir, que la
persona sabe que cuando se le indica utilizar un auxiliar para la marcha como
un andador, el paso siguiente serd la sugerencia de una silla de ruedas. Por tal
motivo, es fundamental que el abordaje psicoterapéutico mantenga también
una linea anticipatoria para que el progreso a una mayor dependencia, esté
basado en recursos psicologicos que favorezcan la elaboracion del avance de
las limitaciones. El paciente suele expresar sentimientos de impotencia por lo
qgue no puede modificar, ain dedicando todas sus energias en el trabajo de
rehabilitacion. Frases tales como “pongo lo mejor de mi” o “hago todo el
esfuerzo necesario y cada vez estoy peor”, ponen de manifiesto el objetivo
principal de la psicoterapia que es la aceptacion de la enfermedad y sus
caracteristicas. La experiencia clinica demuestra que aun cuando la persona
logra procesar adecuadamente la patologia, presenta fluctuaciones esperables

entre estos estados emocionales.
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Atendiendo a todo lo planteado, la situacion se complejiza al contemplar la
etapa vital actual del paciente. Como se ha dicho precedentemente, esta
patologia afecta a individuos que estan en un periodo de desarrollo productivo.
Esto suele abarcar los aspectos laborales, familiares y sociales en general. Por
lo cual, la enfermedad irrumpe en un ciclo de la vida en el que el psiquismo
esta puesto al servicio de cuestiones que no estan relacionadas con el
deterioro fisico. Lo que hasta ese momento era evolucionar en los escalones
de la vida, abruptamente se transforma en una involucién.
El proyecto de futuro en esta instancia de la existencia esta alejado del proceso
de elaboracion de la muerte. La planificacion esta relacionada con situaciones
vitales, como progresos laborales, proyectos de familia, cambios de rutina,
entre otros. Es por esto, que el profesional debe estar familiarizado con
patologias terminales, debido a que abordar este aspecto es de suma
relevancia. La intervencion se basa en acompanfar a la persona a enfrentar esta
dura realidad, mediante estrategias que faciliten el procesamiento de la
informacion médica para que el paciente pueda transitar su Ultima etapa con un
adecuado conocimiento sobre las caracteristicas propias de esta fase y un
favorable espacio de contencién emocional para reflexionar sobre su voluntad y
concepto de dignidad para este momento final de su vida. El que la persona
pueda expresar sus temores sobre la forma de su muerte, sus deseos al
respecto, la necesidad de dejar en orden sus bienes u objetos emocionalmente
significativos, genera en el paciente un sentimiento de tranquilidad que alivia
este transito.
Vale aclarar que el abordaje de esta situacion estd incluido dentro del
tratamiento de Neurorrehabilitacién, puesto que este aspecto atraviesa todo el
transcurso de la enfermedad. Este tema esta presente, explicitamente o no, y
en los casos en los que el paciente demuestra negar esta realidad, en la
practica se ha observado que en un momento u otro, aparece de manera

manifiesta la necesidad de tratar este punto.

Para culminar, una caracteristica que es muy delicada de abordar, tanto para el
equipo de salud como para el paciente, es que la rehabilitacion tiene un tiempo

con un limite final. Puede ocurrir que la persona voluntariamente finalice el
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tratamiento por las limitaciones propias de la enfermedad o en algunos casos
puede suceder que el equipo deba plantearle al paciente la sugerencia de ir
cerrando este ciclo. Esta situacion, el individuo la puede vivenciar como
expulsiva o quizas, la experimente como un hecho muy frustrante,
generalmente expresado como “ya no tengo nada mas por hacer” o “si termino
este tratamiento el paso posterior es quedarme postrado en mi casa’. Por estas
consideraciones es que a lo largo de todo el trabajo psicoterapéutico, el tema
del alta también debe estar presente para que se pueda lograr un buen transito
entre este tipo de tratamiento y la intervencion de un equipo especializado de

cuidados paliativos.

CONCLUSION

A nivel psicologico, la ELA es una enfermedad, cuya progresion sintomatica es
potencialmente acelerada en relacion al tiempo de elaboracion psiquica para
aceptar las limitaciones y la caracteristica de amenaza a la integridad de la
vida. Debido a esta condicion, el abordaje psicoterapéutico debe ser dinamico y
realista en cuanto a las pérdidas funcionales con las que se encontrara el
paciente a lo largo del proceso.

Un tratamiento de Neurorrehabilitacion debe contemplar que durante sus
etapas, la persona transitara por estados emocionales que fluctuaran entre la
impotencia, la rabia, la depresiébn para lograr aproximarse a una fase de
aceptacion. Los objetivos principales de esta intervencion son el procurar la
mejor calidad de vida y ofrecer una guia para el paciente y su familia, por lo
gue sus objetivos especificos deben tener un caracter anticipatorio para
favorecer el transito a la siguiente instancia de menor funcionalidad, que sera
dificil de asimilar psicolégicamente. Por tal motivo, el trabajo debe ser
interdisciplinario entre todas las areas que participan en la rehabilitacion y el
servicio de psicologia debe estar enmarcado desde el inicio del tratamiento.

Asi mismo, el profesional debe estar capacitado en el manejo de enfermedades
terminales para poder acompafiar adecuadamente a la persona y a su entorno
a elaborar la situacion de muerte, que explicitamente o no, atraviesa todo el

transcurso del tratamiento. Como asi también, el tema del alta debe estar
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considerado desde el principio para lograr un éptimo traspaso a la etapa de

intervencion de un equipo de cuidados paliativos.

Marzo de 2009, Buenos Aires, Argentina
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