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1. INTRODUCCION

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una
enfermedad neurodegenerativa progresiva, @

incurable y altamente incapacitante, que genera
una pérdida gradual de la capacidad motoray
una creciente dependencia (1) . Debido a ello, el
cuidado suele recaer en familiares cercanos, que
asumen de forma progresiva un importante rol
asistencial (2).

3. METODOLOGIA

PICo: ;Como influye sobre la calidad de vida del cuidador
familiar el cuidado de un familiar con ELA?
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4. RESULTADOS

[
::‘ PERFIL DEL CUIDADOR

e Predominio de mujeres adultas.

e Generalmente conyuge o pareja.

e Edad media entre 49y 61 afos.

e |a mayoria convive con la persona con ELA
(6).

e Alta dedicacion al cuidado, en algunos casos
alrededor de 11 horas diarias (7).

@i INSTRUMENTOS MAS UTILIZADOS
0=

Escalas:
e /Bl: Mide l|a sobrecarga  del cuidador
(6,9,12).

e HADS: Mide el nivel de ansiedad (5,6,9).

e SF-36 + EQ-5D-5L: Evaluan la calidad de vida
relacionada con la salud (6,12).

e ALSFRS-R: valora el estado funcional y clinico
del paciente, con el objetivo de analizar su
relacion con la calidad de vida del cuidador
(5-9,12).

Entrevistas:
e Entrevista Semiestructurada (6,8,12).

5. Conclusiones

e E| cuidado informal de una persona con ELA e | aelevada carga asistencial y la
tiene un impacto significativo y progresion de la enfermedad situan al
multidimensional en la calidad de vida del cuidador en una situacion de especial
cuidador familiar, especialmente en las vulnerabilidad, aunque el apoyo social, la
esferas fisica, psicologica y social. ayuda externay el mindfulness pueden

En este contexto, la enfermeria
ocupa una posicion clave para
detectar situaciones de sobrecarga,
valorar las necesidades del
cuidador y favorecer una atencion
integral centrada no solo en el
paciente, sino también en su
entorno familiar (3).

Esta situacion puede afectar de
manera significativa Yy
multidimensional a la calidad
de vida del cuidador familiar,
comprometiendo su bienestar
fisico, psicolégico y social (4),
ademas de repercutir en su
vida personal, familiar y laboral
(5-7).

Revision narrativa
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« INCLUIDOS

e Cuidadores familiares o
informales de personas con
ELA.

e Impacto del cuidado en la
calidad de vida del cuidador.

e Evaluacion mediante escalas
o instrumentos de medida.

\_

PubMed PsycINFO

>< EXCLUIDOS

* Intervenciones terapéuticas 0 ensayos
clinicos dirigidos al cuidador.

e Estudios sobre otras enfermedades
neurodegenerativas sin diferenciar la ELA.

e Muestras exclusivamente pediatricas.

e Impacto de la ELA en profesionales
sanitarios, sin incluir al cuidador familiar.

e Contextos  excepcionales o  poco
generalizables, como la COVID-19,

~
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e Fatiga extrema. Y =

e Dolor musculoesquelético. @
e Trastornos del sueno (8). ]

Impacto
fisico

Elevada sobrecarga emocional.

)

Ansiedad: 66,7 %.
Depresion: 43,6 % (7).
Mayor alteracion conductual del
paciente por progresion de la
enfermedad = mayor malestar (9).
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actuar como factores protectores.

2. OBJETIVO

Analizar como influye el
cuidado de una persona
con ELA en la calidad de
A vida del cuidador familiar e
identificar los principales
L — instrumentos utilizados
para su evaluacion.
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e Reduccion del tiempo
personal y de ocio.

e Aislamiento social.

® |mpacto en relaciones
familiares y sociales.

e Reduccion de jornada o
abandono laboral (6).

Impacto Impacto Impacto —\
psicolégico social y dinamica
y emocinal emocional familiar e Rol familiar cambia. -
e Esposa/Hijos. g A3
CALIDAD DE VIDA - an ¥ =
= Cuidadores.
A A A AAA g
e Hijos adolescentes
asumen cuidados
desde edades muy
®
tempranas (10,11). (-
@ )

Se identificaron diversos factores protectores que contribuyen a
preservar la calidad de vida del cuidador. Entre ellos destacan el
apoyo social, la ayuda externa y la practica de mindfulness, que
actuan como elementos moduladores de la sobrecarga y del malestar

emocional (6,12).

e |a enfermeria desempeiia un papel
clave en la identificacion, valoracion y
acompafamiento del cuidador
familiar, favoreciendo una atencion
mas integral y centrada también en
las necesidades del entorno familiar.
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