
La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa progresiva y sin cura, que afecta al
sistema nervioso y provoca una pérdida progresiva de la
movilidad (1).

Esta situación afecta de manera significativa tanto a los
pacientes como a sus familias, especialmente a los
cuidadores, que suelen ser familiares muy cercanos (3). Los
cuidadores se enfrentan a una carga física y emocional
intensa, dejando muchas veces de lado sus propios planes
para poder realizar los cuidados de su familiar (4). A pesar de
ello, no suelen pedir ayuda ni reciben suficiente apoyo (5).
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Conocer las experiencias y necesidades de las
familias cuidadoras de un paciente
diagnosticado de Esclerosis Lateral Amiotrófica.

PICo: ¿Cuáles son las necesidades y experiencias
de las familias de pacientes con Esclerosis Lateral
Amiotrófica?
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Carga emocional intensa.

Sentimiento de culpa por
desatender a pareja e
hijos.
Apoyo y ambivalencia
emocional.

Transformación familiar.

Sobrecraga sin apoyo.
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Fuentes poco claras.
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Apoyo al cuidador.

Espacios de diálogo.

La Esclerosis Lateral Amiotrófica es una enfermedad familiar que no
solo afecta al paciente sino a toda la estructura familiar.
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La formación en enfermería ha de
incorporar un enfoque orientado al cuidado
integral de la familia.

Es necesario investigar las experiencias y
necesidades de los cuidadores familiares,
así como desarrollar estrategias de
comunicación claras con las familias.
Reconocer la carga de los cuidadores de
pacientes con ELA y ofrecer un apoyo
integral a la familia y al paciente.

Enfoque integral.


