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Y os digo que la vida es realmente oscuridad, salvo alli donde hay entusiasmo. Y todo entusiasmo es ciego, salvo donde
hay saber. Y todo saber es vano, salvo donde hay trabajo. Y todo trabajo esta vacio salvo donde hay amor. ¢Y qué es
trabajar con amor? Es poner, en todo lo que hagais, un soplo de vuestro espiritu.

Khalil Gibran

Resumen

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa en la
que fallan las neuronas llamadas “motoneuronas”, lo que provoca una paralizacién
progresiva de los musculos, que afecta a la movilidad e impide la adecuada deglucion,
habla y respiracidon, entre otros sintomas. Ademas, no tiene cura; solo se pueden paliar
Sus consecuencias para intentar mejorar la calidad de vida de las personas con que
padecen la enfermedad, desde distintos ambitos sociosanitarios. El presente articulo
aborda la percepcién de las estrategias de afrontamiento de las y los profesionales
gue atienden a las personas afectadas, su formacién para dicho fin y su satisfaccion
profesional. Asi, a partir de veintidés entrevistas semiestructuradas realizadas a
profesionales sociosanitarios de la provincia de Valencia (Espafa), se ha realizado un
analisis de contenido cualitativo de la informacion obtenida. El estudio ha identificado
distintas estrategias de afrontamiento que utilizan los profesionales (aceptacién, humor
y separacion, entre otras) y cdmo estas varian segun la funcién que los profesionales
desempeiian en el tratamiento de la enfermedad. Asimismo, se ha evidenciado que
los entrevistados tienen importantes carencias en formacion para el afrontamiento, la
comunicacién con los enfermos y el proceso de duelo.

Palabras clave: esclerosis lateral amiotréfica, ELA, profesionales sociosanitarios,
burnout, fatiga por compasién, estrategias de afrontamiento.
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Abstract

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease in which neurons
called "motoneurons” fail in their function. This failure causes a progressive paralysis of
the muscles responsible for mobility, originating an inadequate swallowing, speaking and
breathing, among other symptoms. Further, this disease has no cure and the only thing
that can be done is mitigate its consequences in an attempt to improve the quality of
life of people who suffer it, from different socio-sanitary fields. This article addresses the
perception of the coping strategies of the professionals who care for the people affected,
their training in those strategies and their professional satisfaction. Thus, from 22 semi-
structured interviews conducted with socio-health professionals from the province of
Valencia (Spain), a qualitative research of the information obtained has been carried out.
The study has identified different coping strategies used by professionals (acceptance,
humor and separation, among others) and the way in which these strategies vary
according to the role that professionals play in the treatment of the disease. Likewise, it
has been shown that the interviewees have significant deficiencies in training for coping,
communication with sick people and in the mourning process.

Key words: amyotrophic lateral sclerosis, ALS, socio-health professionals, burnout,
compassion or empathy fatigue, coping strategies.

hereditario presentan un inicio a edades
mas tempranas -diez afos antes en mu-
chas ocasiones—- (Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, 2009).

Introduccion

La Esclerosis Lateral Amiotrofica
El neurdlogo francés Charcot (1825-
1893) fue el primer estudioso que habld

de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) La Asociacién Valenciana de Esclerosis

en 1869. Como se sabe, la ELA es una
enfermedad neuroldgica en la que fallan
las neuronas llamadas *motoneuronas”, lo
gue provoca una paralizacion progresiva
de los musculos, que afecta a la movilidad
e impide la adecuada deglucién, habla y
respiracion, como se vera mas adelante.

Ademas, la ELA en estos momentos no
tiene cura; solo se pueden paliar sus
sintomas para intentar mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas desde un
punto de vista multidisciplinar (Calzada-
Sierra y Gdmez-Fernandez, 2001).

En cuanto a su origen, este se desconoce
en un 90%-95% de los casos (ELA espora-
dica); el resto es de tipo hereditario (ELA
familiar), entre un 5% y un 10% (Fun-
dacion Luzdén, 2017). Al respecto, cabe
destacar que los casos de ELA con origen
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Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) destaca
este mismo aspecto: el desconocimiento
sobre su origen. Sin embargo, pone el
énfasis en la confluencia de diversos
mecanismos alterados (ADELA-CV, 2017):

e Alteraciones en el metabolismo del
glutamato (aminoacido esencial para
la conduccién del impulso nervioso.

e Sensibilidad aumentada al dafo
neuronal por productos toéxicos del
metabolismo (dafio hidroxiradical).

e Reduccion de los factores del
crecimiento neuronal.

e Muerte prematura de las neuronas por
un mecanismo de “suicidio celular”.

e Factores genéticos: defectos en la
conformacién normas de las cadenas
de ADN que, en ocasiones, puede
transmitirse por herencias.
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Segun la Junta de Andalucia (2012), entre
su sintomatologia se encuentra la pérdida
de destrezay fuerza muscular (debilidad),
el aumento del tono o espasticidad, la
exaltacién de reflejos de estiramiento
muscular o hiperreflexia patoldgica, los
reflejos patoldgicos, la exaltacion de
reflejos en una extremidad atrofica, la
paralisis pseudobulbar (espastica) y la
labilidad emocional. Sin embargo, los
estadios iniciales de la ELA no responden
a un patrén clinico Unico y definido,
Ssino que se caracterizan por una gran
variabilidad clinica. Asi, esta enfermedad
puede comenzar indistintamente en los
musculos del habla, en la funcién de
tragar o en las manos, brazos, piernas o
pies. Por ello, muchos de estos sintomas
suelen confundirse con los de otras
enfermedades. Este hecho y la ausencia
de biomarcadores bioldgicos complican

su diagnostico precoz
Hernandez et al., 2015).

(Caballero-

En cualquier caso, la ELA afecta también
gravemente al entorno familiar y a las
y los profesionales encargados de llevar
a la practica los cuidados paliativos: fi-
sioterapeutas, terapeutas ocupaciona-
les, logopedas, psicologos y psicélogas,
personal de enfermeria especializado,
personal técnico, trabajadores y trabaja-
doras sociales, y personal médico reha-
bilitador. Por ello, en esta investigacion
cualitativa se han tenido en cuenta las
vivencias de todas estas personas.

La siguiente tabla muestra qué
profesionales intervienen cuando
aparecen los sintomas antes citados; con
la neurologia como fuente aglutinadora
de todos ellos.

Tabla 1. Sintomas de la ELA y profesionales implicados en los cuidados paliativos
de la enfermedad.

Sintomas

Profesionales implicados

secreciones, debilidad, etc.

Disfagia, disartria, sialorrea, problemas de comunicacién,
problemas socioecondmicos, afagia, desnutricion, dislipemia,
depresion, debilidad, hombro doloroso, espasticidad, disnea,

Foniatra, logopedia, fisioterapia, terapia ocupacional,
psicologia, PEG endoscopica o percutdnea, asesor/a de
productos de apoyo, nutricidn, trabajo social, etc.

Fuente: Elaboracién propia

Como se puede observar en la tabla,
entre los sintomas de esta enfermedad
no se encuentran la disminucion de las
capacidad mental: la ELA no afecta a
la inteligencia, el juicio, la memoria
o los sentidos, aunque puede incidir
negativamente en las emociones de las
personas afectadas por esta enfermedad,
en su entorno y en las y los profesionales
quelosy las atienden (Visus Susin, 2013).
En el siguiente apartado se desarrollaran
estos aspectos.

En cuanto a su prevalencia a escala in-
ternacional, segun Camacho, Esteban y
Paradas (2014) la ELA es la tercera enfer-
medad neurodegenerativa tras la demen-
cia y el Parkinson. En general, indican
estos autores, la incidencia en Occidente
oscila entre uno y dos casos por cada cien
mil habitantes al afio. Por su parte, el nl-
mero de personas que vive con ELA en
la Comunidad Valenciana se aproxima a
cuatrocientas y la incidencia de esta en-
fermedad en la sociedad espafiola es de
2/100.000, por lo que el riesgo de sufrirla
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es de uno entre mil. Se estima que cua-
renta mil espanoles y espafolas sanos en
la actualidad desarrollaran ELA, probable-
mente debido a la mayor esperanza de
vida. En la actualidad, se estima que en
Espafa existen unas cuatro mil personas
afectadas (ELA Principado, 2017).

Segun el Instituto Nacional de Estadisticas
(INE), en 2011 murieron en Espafa
965 pacientes con ELA, practicamente
el mismo numero de los nuevos casos
diagnosticados ese mismo afo. Sin
embargo, el nimero de defunciones ha
crecido desde 2000, afio el que murieron
682 personas por esta causa. Este hecho
puede deberse a una mejor codificacion
y conocimiento de la enfermedad
(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad, 2016).

Otra cuestion importante es la edad media
deinicio de la ELA: entre los sesenta y los
69 afos, con un pico de incidencia a los
setenta a 75 anos y una disminucién en
edades superiores, a diferencia de lo que
ocurre con la enfermedad del Parkinson
o el Alzheimer (Camacho, Esteban vy
Paradas, 2015).

Asimismo, la ELA es incurable y mortal
en un breve plazo de tiempo; Ila
supervivencia media es de dos a cinco
afos (Fundacién Luzén, 2017).

Efectos de la ELA en las y los
profesionales sociosanitarios

Como ya se ha comentado, la ausencia
de un tratamiento adecuado vy
multidisciplinar para la ELA provoca
una actitud negativa en las personas
afectadas por la enfermedad, sus
familias y las y los profesionales que
les atienden. En este sentido, las y los
profesionales sociosanitarios encargados
de las personas con enfermedades
terminales como la ELA son un colectivo
especialmente expuesto a factores de
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riesgo psicosociales (burnout, desgaste
por empatia y depresién, entre otros), lo
que afecta a su calidad de vida.

Al respecto, Fligey (1997) sefala que
el burnout y el desgaste por empatia
estan relacionados con la vulnerabilidad
emocional sostenida, por lo que a
continuacion se desarrollardn estos
conceptos someramente.

El burnout fue descrito por primera vez
en 1974 por Freudenberger para referirse
al estado de agotamiento fisico y mental
que observd entre las y los voluntarios
de una clinica de desintoxicacion. Lo
definiéd entonces como “un quemarse en
contraste con el ‘ardiente entusiasmo’
del principio”.

El otro concepto estrechamente
relacionado con la vulnerabilidad de
las y los profesionales sociosanitarios
que atienden a personas en el final de
sus vidas es la fatiga por compasion,
expresada de distintas formas (Figley,
1995 y 1997; Stamm, 1995, 1997; Mc.
Cann y Pearlman, 1995; Pearlman vy
Saakvitne, 1995).

No obstante, todos estos autores vy
autoras se refieren a la fatiga por
compasion que padecen las y los
profesionales que trabajan con el
sufrimiento humano. Este concepto se
define como un tipo de estrés resultante
de la relacion de ayuda terapéutica, de la
empatia y del compromiso emocional con
las y los pacientes que sufren y padecen
(Myezyentseva, 2014).

Algunos investigadores e investigadoras
(O'Kearney y Perrott 2006) equiparan
la fatiga por compasidn con el trastorno
por estrés postraumatico (TEPT). Segun
ellos, los que sienten y expresan empatia
mas intensamente tienen también un
mayor riesgo de internalizar el trauma.
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Sin embargo, en contraste con el
burnout, los profesionales con fatiga
por compasion pueden seguir ejerciendo
sus funciones de forma comprometida
(Garfield, 1994), aunque Fligey (2002)
advierte de que la fatiga por compasién
puede desencadenar el burnout.

En concreto y en lo que se refiere a la
practica de enfermeria, Van Bogaert, Van
Heusden, Timmermans y Franck (2014)
sefalan que el entorno en el que trabajan,
caracterizado por diversas dificultades,
favorece la aparicion de factores de
estrés que pueden “socavar la capacidad
total del personal de enfermeria para
proporcionar una excelente atencion”.

Autores como Izquierdo (2012) cifran el
problema en Europa de la siguiente for-
ma: el 9% de las y los trabajadores ha
sufrido mobbing, un 20% burnout y un
22% algun tipo de estrés laboral. No se
conocen datos especificos que abarquen
a la totalidad de las y los profesionales de
este estudio, pero cabe suponer que en
su caso, y por lo dicho anteriormente, las
cifras se disparen. Al respecto, Lépez-So-
riano y Bernal (2002), en un estudio rea-
lizado a 223 trabajadores y trabajadoras
dependientes de la direccién de enfer-
meria de un hospital comarcal de Mur-
cia, detectaron niveles preocupantes de
burnout. En concreto, el 26,5% presentd
puntuaciones elevadas de agotamiento
emocional y el 30% de despersonaliza-
cion. A su vez, un 20,2% puntud bajo en
falta de realizacién personal.

Por su parte, Frankl (1984) aporta una
vision mas positiva cuando invita a las
y los profesionales a repensarse como
personas y, ademas, como “especialistas
en personas”. Stamm (2002) identifica
esta nueva concepcion como un factor
que contrarresta la fatiga por compasién
y sugiere que este hecho podria explicar
la existencia de la resiliencia humana,
término muy relacionado con la

satisfaccion de la compasién (Calhoun,
Cann, Tedeshi y McMillan, 1998).

Estrategias de afrontamiento

El término “afrontamiento” fue
desarrollado a partir de los afios ochenta
por autores como Phillips (1984) para
tratar de explicar las formas que emplea
el ser humano para afrontar experiencias
vitales estresantes. En los afios setenta,
el sociélogo Aaron Antonovsky ya habia
planteado en sus investigaciones lo
nocivo que podia resultar el estrés y la
necesidad de desarrollar programas de
salud y calidad de vida para contrarrestar
sus efectos.

Historicamente las investigaciones
se han centrado en los factores
psicosociales negativos que provocan
situaciones estresantes como es estar
en contacto con la enfermedad o la
muerte (Contreras y Esguerra, 2006).
Sin embargo, con la aparicién a finales
del siglo XX de la psicologia positiva?,
Seligman y Csikszentmihalyi (2000),
en la actualidad se plantean el caso
contrario para intentar analizar los
mecanismos que repercuten y benefician
positivamente a las personas para poder
superar estas situaciones.

Seligman (2005) senald la importancia
de trabajar sobre las fortalezas de que
dispone cada individuo. Las fortalezas
son rasgos o caracteristicas psicoldgicas
que se presentan en situaciones distintas
a través del tiempo, y sus consecuencias
suelen ser positivas. Asi, sefala el autor,
poner en practica las fortalezas que cada
uUno posee provoca emociones positivas
auténticas y actla como barrera contra
la enfermedad. Entre estas fortalezas
destacan las siguientes: el optimismo,
las habilidades interpersonales, la fe, el

2 La psicologia positiva es el estudio cientifico de las experiencias positivas,
los rasgos individuales positivos, las instituciones que facilitan su desarrollo
y los programas que ayudan a mejorar la calidad de vida de los individuos,
mientras previene o reduce la incidencia de una psicopatologia determinada
(Seligman, 2005; Seligman y Csikszentmihalyi, 2000).
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trabajo ético, la esperanza, la honestidad,
la perseverancia y la capacidad para fluir
(flow) (Seligman y Christopher, 2000).

Otros autores (McNulty y Fincham, 2012),
sin embargo, insisten en la necesidad de
avanzar en el enfoque de la psicologia
positiva, ampliando el horizonte para
estudiar los factores que determinan
cuando, por quién y en qué medida estos
factores sefalados estan asociados con
el bienestar.

Por su parte, Poseck (2006) coincide con
los autores antes mencionados y senala
que el énfasis e interés de la psicologia
clasica de centrarse en la enfermedad
y sus aspectos negativos le ha hecho
descuidar emociones positivas tales como
el bienestar, la esperanza, el humor, la
creatividad, la satisfaccion, el optimismo
y la felicidad.

No obstante, desde el punto de vista que
nos ocupa -las y los profesionales so-
ciosanitarios encargados de cuidar a las
personas afectadas por la ELA- es im-
portante destacar lo que Siegrist (1998)
definid como “las recompensas y las sa-
tisfacciones laborales”. Este autor perge-
A6 uno de los principales modelos para
analizar el papel moderador de las re-
compensas y sefialé que la falta de equi-
librio entre “esfuerzos” y “recompensas”
genera un estado de distrés que puede
llevar a situaciones de tension.

Asi, ambas corrientes destacan Ila
importancia de la interaccidn entre las
situaciones externas y las personales; la
situacion organizacional y las fortalezas.
En este sentido, y de acuerdo también
con Torestad, Magnuson y Olah (1990),
el afrontamiento esta determinado tanto
por la situacion como por la persona.
Fernandez-Abascal y Palmero (1999),
por su parte, indican que las estrategias
de afrontamiento son un conjunto de
esfuerzos cognitivos y conductuales,
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constantemente cambiantes, que se
desarrollan para manejar demandas
especificas, externas e internas, que el
individuo evalla como desbordantes. Asi
pues, las estrategias son multiples ya que
el ser humano maneja distintas formas
de afrontar situaciones diversas, y eso se
relaciona con las creencias, los valores,
la habilidades para interactuar y las
capacidades para enfrentarse a situaciones
dificiles, tal y como se vera en el apartado
dedicado a exponer los resultados.

Otros autores abordan las diversas
variables que afectan a las personas
dedicadas al cuidado a la hora de
afrontar su trabajo. Vachon (1987),
por ejemplo, sefala la juventud vy
escasez de habilidades de afrontamiento
como un factor determinante en la
aparicion del sindrome de burnout.
Otros investigadores  especializados
en cuidados paliativos (Escot, Artero,
Gandubert, Boulenger y Ritchie, 2001)
describen variables moduladoras como
el sexo (los varones son mas proclives
a la despersonalizacion), la edad (se
desarrollan estrategias de afrontamiento
eficaces y niveladas), el estado civil (las
personas casadas experimentan menos
desgaste por el apoyo emocional que
reciben), la antigiedad en el puesto de
trabajo y la profesién. Sin embargo, todas
estas variables deben ser analizadas en su
conjunto, en un individuo concreto y en el
marco de unas circunstancias especificas.

En cuanto a las diferencias de profesion
a las que aludian los anteriores autores,
parece que los y las enfermeras tienen
mayores niveles de desgaste que las y
los médicos (Martin Montero et al., 2000)
porque estan en contacto mas continuo,
aunque otros autores (Flérez, 2000)
indican lo contrario.

Sin embargo, frente a las cuestiones
antes enumeradas que colocan las y
los profesionales sociosanitarios en una
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situacion de vulnerabilidad, existen
ciertas actuaciones que pueden reforzar
su posicion. Al respecto, Arranz, Barbero,
Barreto y Bayés (2008) proponen las
siguientes cuestiones para mejorar la
actuacion de estas y estos:

1. Formacion: les dota de recursos para
hacer frente a las dificultades, sobre
todo en relacion con el manejo de
habilidades y control de emociones.

2. Cultura del trabajo en equipo con
objetivos explicitos y realistas.

3. Realizar actividades gratificantes fuera
del entorno laboral.

4. Fomentar la actitud de disfrute y de
sentido del humor.

5. Saber pedir ayuda. Admitir los propios
limites (Sandrin, 2005).

6. Compartir informacién y dificultades
consensuando las decisiones.

Pearlman y MacCann (1995) anaden a
todos estos aspectos el de dar y recibir
supervisién porque, segun el autor, este
hecho alivia la carga emocional sufrida
por el o la profesional y le ayuda a
reconectarse con la realidad. El autor
sefala otros instrumentos para lidiar
con el malestar laboral (el humor, la
psicoeducacion y la formacién, y el
desarrollo de técnicas de autocuidado).

Objetivos

El objetivo principal es indagar sobre
cuales son las percepciones del
afrontamiento de la ELA que tienen las
y los profesionales sociosanitarios que
trabajan con personas afectadas por esta
enfermedad. En concreto, los objetivos
especificos son los siguientes:

a) Conocer qué estrategias utilizan las y
los profesionales sociosanitarios para
afrontar la intervencién con personas
afectadas de ELA.

b) Averiguar qué ambitos abarcan en su
intervencion.

c) Conocer como es la formacion
gue tienen en comunicacion de
malas noticias, afrontamiento de

la enfermedad y duelo, y cémo la
mejorarian.

d) Conocer la satisfaccion profesional
gue les produce su intervencion.

Metodologia

Disefo de la investigacion

Para explorar las percepciones de
afrontamiento de la ELA del personal
sociosanitario se planifico, desde una
perspectiva cualitativa, un anélisis
del contenido de las entrevistas
semiestructuradas realizadas a una
muestra de profesionales de distintas
especialidades de la provincia de Valencia
que tenian contacto directo con las
personas afectadas por la enfermedad.
La principal ventaja que presentan las
entrevistas semiestructuradas, como
sefiala Ander-Egg (1982), es que permiten
profundizar en temas concretos y conocer
de forma holistica un area proporcionando
una descripcion mas amplia de la que se
obtiene con otros instrumentos. Se ha
considerado que la metodologia cualitativa
era la mas adecuada a la finalidad de la
investigacién en cuanto que privilegia la
dimensidn subjetiva, es decir, las maneras
en que los individuos representan la
realidad social (Lopez, 2005).

Participantes

Previamente a la seleccién de la muestra
para la investigacién, entre diciembre de
2013 y enero de 2014 se habia realizado
un estudio de campo con el objetivo de
conocer el contexto de los afectados de
ELA. Se queria concretar a qué tipo de
profesionales habia que entrevistar en el
estudio de percepcién, cudles debian ser
los criterios de inclusidn o exclusién de las
y los participantes y qué debia contener
el instrumento que se iba a utilizar. Para
ello se entrevistdé a ocho profesionales
que estaban en contacto directo con las
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y los afectados de ELA: la presidenta y
un miembro de la junta directiva de la
asociacion ADELA-CV, un psicélogo, una
trabajadora social, un fisioterapeuta, un
técnico sociosanitario, una terapeuta
ocupacional y un experto en productos
de apoyo. Se concertd una cita con cada
una de estas personas y se les aplicé un
borrador de entrevista.

Tras analizar los resultados del estudio de
campo, se decidid que en la investigacién
se queria contar con profesionales del
area social, del area de la salud y también

Area Social

Trabajadores
sociales y técnicos
socio-sanitarios
(ADELA-CV)

Psicdlogos y
auxiliares de ayuda
a domicilio

Area de la salud

Médicos, enfermeros
y psicélogos
(Centros hospitalarios)

de algunas otras areas colindantes
que tratan a las personas afectadas
por la ELA. Para seleccionar a las y los
participantes se recurrié a ADELA-CV, a
cuatro hospitales publicos de la provincia
de Valencia (H. General Universitario,
H. Universitario y Politécnico La Fe, H.
Clinico Universitario y H. de Requena), a
la Universidad Catélica de Valencia (UCV)
y a la empresa B] Adaptaciones; en cada
una de estas entidades se contacté con
profesionales de distintas ramas que
mantenian relacidn directa con personas
afectadas por la ELA (véase Figura 1).

Otras areas

Fisioterapeutas y
terapeutas
ocupacionales (UCV)

Asesores de
productos de apoyo
(BJ adaptaciones)

(ADELA-CV)

Figura 1. Areas abarcadas en el estudio

Se determinaron como criterios de
inclusion de las y los participantes que
fueran profesionales asalariados que
estuvieran trabajando con personas
afectadas por la ELA desde, al menos,
un mes antes a la entrevista, y que
mantuvieran contacto directo con las
personas afectadas o sus familias.
Asimismo, como criterio de exclusion
se establecié que no podian participar
profesionales que trabajaran como
voluntarios nilos que estuvieran afectados
por la enfermedad (directamente o por
un familiar).

Se estableci6 contacto con las
entidades escogidas para solicitarles
acceso a sus trabajadores. A través
de correo electrénico se les explicd la
investigacion proyectada y se les solicito
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su participacion. Con quienes quisieron
colaborar se fijaron citas individuales
en sus centros de trabajo para poder
recoger la informaciéon en un ambiente en
el que se sintieran comodas y cémodos
y se les solicitd permiso para grabar
las entrevistas. La participacidon ha sido
desinteresada y se ha garantizado la
confidencialidad de los datos que nos
proporcionaron. Las entrevistas se
realizaron entre el 4 de marzo y el 28 de
mayo de 2014.

Finalmente, se ha contado con veintidds
profesionales (el 59,1% son mujeres y
el 40,9% hombres) con una media de
edad de 44 anos. El 72,7% de las y los
participantes tenia pareja en el momento
de la entrevista y un 63,6% tenia hijos o
hijas.
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El 68,2% de las y los profesionales
trabajaban en el area de la salud, el
13,6% en el area social y el 18,2% en
otras areas (Figura 2). Respecto a su
centro de trabajo, la mitad procedia de

hospitales publicos, el 31,8% de ADELA-
CV, el 13,6% de la UCV y el 4,5% eran
asesores de productos de apoyo de la
empresa de adaptaciones BJ (Figura 3).

18 . 12 i1
15 10
12 8 Vi
9 6
6 4
3 4 3
3 2 1
0 B B 0
Area Area Otras Hospitales ADELA-CV UCV  Empresas
salud social areas productos
apoyo

Figura 2. Areas de trabajo de
las y los participantes

Concretando sus ocupaciones, se
ha contado con cuatro psicdlogos
y psicdlogas, tres neurdlogos vy

neurdlogas, dos auxiliares a domicilio,
dos foniatras, dos trabajadoras sociales,
dos fisioterapeutas, una asesora de

apoyo, una enfermera, una médico de
familia, una neumadloga, un nutricionista,
una técnica sociosanitaria y un terapeuta
ocupacional (Figura 4).

m Psicologos y psicdlogas
® Neurdlogos y neurdlogas
® Auxiliares a domicilio
® Foniatras
m Trabajadoras sociales
m Fisioterapeutas
m Asesora de apoyo
Enfermera
Médico de familia
Neumodnologa
Nutricionista
Técnica sociosanitario
Terapeuta ocupacional

Figura 4. Profesiones de las y los participantes

En cuanto a su experiencia, tenian una
media de quince afios de practica en el
ejercicio de su profesion (DT = 11,27) vy,

Figura 3. Lugar de trabajo de las y los
participantes

en concreto, tratando a pacientes de ELA,
una media de diez afios de experiencia
(DT = 8,12).

Instrumentos

Tras analizar las entrevistas del estudio
de campo, se disefidé un cuestionario que
se administré en una prueba piloto a tres
profesionales de atencidén sociosanitaria
para comprobar que era adecuado para
la investigacion. El instrumento definitivo
fue un cuestionario semiestructurado de
caracter cuali-cuantitativo, con preguntas
abiertas y cerradas, que incluia veintidés
items relativos a los siguientes aspectos:

a) Caracteristicas sociodemograficas
y laborales de la o el entrevistado
(ocho items): relativas al sexo, fecha
de nacimiento, pareja, hijos e hijas,
profesidn y experiencia.

b) Estrategias de afrontamiento de las
y los entrevistados con las personas
afectadas de ELA y su autoevaluacién
del afrontamiento racional y emocional
(cuatro items).

c) Estrategias de afrontamiento en el
proceso de duelo con la ELA y su
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autoevaluacién del afrontamiento
racional y emocional (cuatro items).
d) Formacion que tienen y la que
consideran que requieren para tratar
con las y los afectados por la ELA (tres

items).
e) Otros aspectos relativos a cémo
intervienen las y los participantes

con las personas afectadas por ELA
y su nivel de bienestar al ejercer su
profesidon (dos items).

f) Autoevaluacion del nivel de tension al
realizar la entrevista (un item).

La cumplimentacién del cuestionario
tenia una duracién estimada de diez a
quince minutos.

Analisis de datos

A partir de las grabaciones de las
entrevistas se transcribié lo comunicado
por las y los participantes tanto de forma
verbal como no verbal.

Para abordar analiticamente el
objetivo principal de la investigacién
-las estrategias de afrontamiento-
dos investigadoras estudiaron las
transcripciones de forma independiente.
En ellas identificaron las unidades de
significado relevantes y les asignaron
codigos. Posteriormente contrastaron
las categorias que habia establecido
cada una, manteniendo la mayoria de
ellas al ser coincidentes y faciles de
inferir, y modificando algunas otras.
A continuacién, ambas investigadoras
procedieron a analizar las entrevistas
clasificando la informacion de acuerdo
a la categorizacién previa, controlando
después si los resultados de ambas eran
coincidentes y llegando a un consenso en
los casos discrepantes.
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Resultados

Estrategias de afrontamiento

Aceptacion
Una de las estrategias que se han

evidenciado enlas personas entrevistadas
es la aceptacién de la situacion: “Me
planteo la enfermedad como una
enfermedad mas [...] es el juego de la
vida y nosotros estamos jugando a ese
juego de la vida” (trabajadora social);
“forma parte de la medicina el asumir que
los pacientes se te mueren” (neurdlogo);
“siempre cuesta de decir, pero, al mismo
tiempo, sabes que lo tienes que hacer”
(neumdloga); “pienso que la muerte es
inherente a la vida y que la enfermedad
ocurre aunque hayamos hecho las cosas
bien y no nos lo merezcamos” (foniatra).

También la aceptacion se produce,
pero desde otro planteamiento, como
aceptacidon de las emociones que sienten
durante la intervencidon: “Al principio
te llevas historias a casa, lo que seria
un factor de riesgo para el quemazoén
profesional, pero con el tiempo aprendes
a autorregular las emociones; es decir,
hay que reconocer que hay situaciones
que a los profesionales nos dan miedo
y para autorregularnos lo primero es
saber las emociones que estas sintiendo
y no negarlas, y luego compartirlas”
(psicélogo); “en el duelo a quien
ayudamos es a los familiares [...] y si
tengo que llorar con ellos pues lloro y no
pasa nada, porque yo tengo que hacer
mi duelo” (enfermera).

Naturalizacion

Otra de las estrategias mas habituales es
la de naturalizar las propias emociones:
“naturalizar mucho Ilas emociones
negativasylamuerte[...]aunquetenemos
nuestros propios duelos” (psicélogo). Y
naturalizar la enfermedad: “mi forma
de afrontar una persona con ELA no es
diferente a mi forma de afrontar con una
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persona que es paliativa” (psicdlogo);
“el duelo lo vivo con naturalidad en el
sentido de que conozco perfectamente
como es la evolucion de la enfermedad”
(neurdlogo); “afronto mi propia muerte
sin ningun miedo vy, evidentemente,
también la del paciente” (foniatra).

Buena comunicacion y confianza

Otra estrategia es la aproximacion a las
personas afectadas: “lo que buscamos
es trabajar de una forma en la que se
busque siempre al paciente [...] siempre a
nivel muy familiar” (fisioterapeuta); “los
primeros contactos son bastante duros
hasta que conoces a la persona y a todo
su entorno familiar y te vas adaptando”
(auxiliar a domicilio); “intentamos
establecer una relacién de confianza,
que sepan que les vamos a ofrecer
soluciones y no les vamos a presionar
en exceso” (nutricionista); “tratas de
saber exactamente qué es lo que saben
de la enfermedad y lo que suponen
para ser consciente de hasta qué punto
pueden prever lo que pueden necesitar a
medio-largo plazo. Intento que sea una
conversacion en la que yo voy dirigiendo
los temasy ellos libremente me comentan
[...] intento que el afectado se implique”
(trabajadora social).

Consultas a companeros y compaferas
También hay profesionales que tratan
de compartir las responsabilidades
para afrontar con mayor tranquilidad la
enfermedad: “hemos intentado crear una
especie de plan de actuacién en la que
estén incluidos el neurdlogo, el internista
[...] de manera que las decisiones son mas
consensuadas, y eso te alivia y te quita
mucha ansiedad” (médico de familia).

Recompensa
Algunas personas entrevistadas evallan

los aspectos positivos y los negativos
y obtienen un salario emocional
positivo de su intervencion: “hacer una
compensaciéon de qué te gratifica mas,

el saber que minimamente contribuyes
a su bienestar o el dolor que tu puedes
tener [...] el poder ayudarles lo que se
pueda siempre compensa mas que lo
malo” (psicdlogo).

Humor

Otra estrategia que usan las y los
profesionales en su ambito personal
para afrontar la enfermedad cuando no
estan con las y los enfermos es a través
del humor: “de alguna manera aprendes
a hacer un cierto grado de separacién
muchas veces a través del humor [...]
para quitarles peso a todas las emociones
que has podido sentir en la consulta”
(neurdlogo).

Sentir que se hace un buen trabajo

Algunas personas entrevistadas lo que
utilizan es valorar la ayuda que dan a
las y los pacientes: “me resulta, no digo
agradable, pero si gratificante el poder
acompanar, desde el primer momento
en que se le comunica hasta el final, a
mi paciente, porque ahora mi objetivo
es que tenga la mejor calidad de vida,
pero también darle la mejor calidad de
muerte [..] me resulta reconfortante
saber que conmigo pueden contar”
(foniatra); “siempre me dirijo a las
personas afectadas con ELA de una
forma positiva, pensando siempre en sus
capacidades y no en sus limitaciones y en
potenciar al maximo esas capacidades”
(asesora de apoyo); “cuando veo de
forma progresiva la enfermedad, me
hace ser quizas un poquito mas fuerte
y ser mejor profesional, porque yo
creo que nuestra misidn es mucha de
acompafiamiento, asesoramiento [...] y
de ayudar” (terapeuta ocupacional).

Empatia
A algunos vy algunas profesionales

les sirve buscar en el contacto el
entendimiento de los sentimientos vy
emociones de la persona con ELA vy
su familia: “lo compartes mas con los
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propios pacientes [...] hace mas dura la
experiencia de la enfermedad porque lo
vives mas intensamente, pero también
lo dotas de mas significado” (neurdloga);
“no puedes decaer porque si te ven a
ti decaer, decaen ellos” (trabajadora
social); “me implico hasta que llega un
momento en que cuando un paciente
estd muy mal hay un nivel en el que se
estabiliza porque quizas las pérdidas
ya no se notan tanto y lo que quiere es
liberarse, entonces a mi eso me permite
bajar un poco el nivel” (foniatra).

Separacion
Otra estrategia de afrontamiento es la

de establecer distancias para afrontar la
situacion: “me pongo limites, barreras”
(trabajadora social); “intentamos no

vincularnos mucho a nivel personal,
si  no, no podriamos ayudarles”
(fisioterapeuta); “al principio, desde

luego, es duro, lo que pasa es que a
medida que vas conociendo afectados
intentas que te afecte de la menor forma
posible” (auxiliar a domicilio); “te cuesta,
pero es que es lo que hay, yo creo que
se marca una cierta distancia emocional,
aunqgue seas cercano al paciente, si no,
no le puedes ayudar” (foniatra); “trato
de tener un poquito de limites sabiendo
la situacion y conociendo la evolucidn de
esta enfermedad” (enfermera).

Negacion

Hay profesionales a quienes les cuesta
aceptar que la enfermedad que tienen
que diagnosticar es la ELAy a veces tratan
de negar su existencia: “No te gusta
diagnosticar esta enfermedad, intentas
demostrar que es otra cosa a sabiendas
de que muchas veces el primer dia que
ves al enfermo tienes seguro que es una
ELA” (neurdlogo).

Ambitos que se abarcan en el
tratamiento

Las y los profesionales que tratan con las
personas afectadas por la ELA y que no
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tienen atribuidas entre sus competencias
ocuparse de los aspectos emocionales,
han explicado que, en el caso de esta
enfermedad, realizar su trabajo incluye,
no solo dar asesoramiento e informacion,
sino también procuraralasy los enfermos
soporte emocional. Explican que estas
personas y sus familiares necesitan ser
escuchados y entendidos porque si los
tratan asi, eso les ayuda mucho a ellas y
ellos mismos en el proceso. Consideran,
por tanto, que en esta enfermedad,
para dar una buena atencion a las
personas afectadas, su trabajo requiere
mas implicacidn personal que en otras;
en consecuencia, las estrategias de
afrontamiento que requieren ante la ELA
pueden ser distintas a las que desarrollan
al afrontar otras dolencias.

En el caso concreto de los psicélogos, se
pone de manifiesto que sus actuaciones
con las personas afectadas por la ELA
son muy amplias, porque se encargan de
informar, orientar, dar apoyo psicoldgico,
ayudar en la adaptacién y tratan no solo
con las personas con ELA sino también con
sus familias. Consideran que en muchos
casos hacen counseling y desarrollo de
protocolos de intervencidon psicoldgica
para esta enfermedad.

Formacion en comunicacion con
pacientes, comunicacion de malas
noticias, afrontamiento y duelo

Las personas entrevistadas nos han
explicado que algunasy algunos pacientes
afectados por la ELA y sus familiares se
guejan de cdmo ha sido el trato recibido
por parte de las y los profesionales que
les atienden y de la forma en que les han
dado el diagnodstico de la enfermedad,
argumentando que esas formas
inadecuadas les han acarreado mas
miedos y frustraciones. También dicen
que algunas y algunos profesionales
tienen dificultades en el afrontamiento
de la ELA, ya que se blogquean en las
consultas cuando estan con esta clase de
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pacientes y no tienen las herramientas
necesarias para su trato.

Al analizar las entrevistas, hemos
comprobado que casi todas las personas
consideran que es insuficiente Ia
formacion que tienen en estos temas
y, en la mayoria de los casos, quienes
dicen tener formacidn en comunicacion
de malas noticias, acompafamiento en la
enfermedad y afrontamiento del duelo la
han adquirido motu proprio, es decir, no
se la han proporcionado en sus centros
de trabajo para que puedan desempenar
mejor su labor ni tampoco se la han
requerido. Nos han explicado que esa
formacion adicional a sus estudios la han
obtenido porvarias vias: masteres o cursos
que han realizado a posteriori, lectura de
libros, etc. Solo, excepcionalmente, un
médico dijo que en su unidad se daban
talleres sobre estos temas.

Otras y otros profesionales indican
gue, aunque no tienen formacién, la
practica diaria es lo que les ha servido
para realizar mejor estas tareas, y se
guejan de que, mientras que para otras
enfermedades como el cancer si que se
proporciona este tipo de formacion, para
la ELA no la hay.

Por el contrario, cabe sefialar que algunas
personas entrevistadas explican que hay
colegas a quienes estas cuestiones no les
interesan y que no trabajan nunca con
las emociones; también hay argumentos
que justifican que la rotacién de personal
en los hospitales es lo que hace que
haya trabajadores y trabajadoras que no
adquieran experiencia con este tipo de
enfermedades y no sepan como intervenir
correctamente en el plano emocional.

En general, las personas entrevistadas
piensan que necesitan mas formacién
para tratar con este tipo de pacientes y
que las mejoras deberian encaminarse
hacia los siguientes aspectos:

e Saber gestionar sus
emociones.

e Introducir casos practicos durante sus
estudios.

e Psicoeducacién para evitar el burnout
y la fatiga de compasion.

e Técnicas para favorecer el contacto
directo con pacientes.

e Formacién en counseling.

Conocer todos los aspectos de la ELA.
Aumentar la sensibilidad de las y
los profesionales con los pacientes
con una enfermedad, especialmente
cuando esta es terminal.

e Aportar los recursos necesarios a
las y los profesionales para que se
sientan fuertes y bien capacitados
para atender a las personas afectadas
por esta enfermedad y a sus familias.

e Fomentar Ila asertividad con las
personas afectadas por este tipo de
enfermedades.

propias

En lo relativo a cuando tiene que recibirse
la formacion, piden que sea durante la
carrera universitaria o durante la jornada
laboral y sefialan que deberia incluirse en
los centros de atencidn primaria porque
son los mas cercanos a las y los pacientes,
donde son vistos dia a dia y a cuyos
profesionales se les plantean muchas
dudas. Ademads, consideran que seria
positivo contar en este tipo de formacion
con profesionales que tengan experiencia
con personas afectadas por esta
enfermedad o con otras enfermedades
gue cursen con sintomas semejantes.

Satisfaccion profesional

Aunque las personas entrevistadas
recurren a estrategias distintas para
hacer frente a la ELA, en general, son
profesionales que estan satisfechos y
satisfechasconsutrabajoconlaspersonas
afectadas. Dicen que les satisface el
bienestar que pueden transmitirles a
estas personas y a sus familiares; saber
gue, aunque la situacidon sea muy dificil,
han ayudado en lo que han podido. Asi,
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la neumdloga sefialaba que “ya que no
puedes dar una buena vida, al menos
puedas dar una buena muerte”. Sin
embargo, aunque tengan satisfaccidn
en este sentido, no son conformistas;
algunos de ellos y ellas sefalan que les
gustaria tener mas experiencia con las
personas con ELA para poder desarrollar
mejor su trabajo.

Por el contrario, algunos y algunas
profesionales valoran su satisfaccion
segun las reacciones de las personas
afectadas por la ELA y sus familias: si
consiguen ayudarles estan satisfechos,
si no, se frustran. También argumentan
que, aunque les gusta su profesidon y ven
cosas que les hacen pensar que estan
actuando bien, hay muchas acciones de
las que no llegan a ver los resultados.
Uno de los foniatras, por ejemplo, nos
explicd que él no estaba muy satisfecho
porque sentia que en realidad podia
ayudarles poco.

Conclusiones

La ELA es una enfermedad que, por
si misma y por todos los problemas
adicionales que lleva aparejada, puede
generar dificultades de afrontamiento
en las personas que la padecen y sus
familiares. Pero, ademas, es importante
sefialar que también puede menoscabar
a las demas personas que estan en el
entorno de las personas afectadas por la
ELA, entre ellos, a las y los profesionales
sociosanitarios que les atienden. Esta
sensibilidad particular del entorno hacia
la ELA se ha visto reflejada en el estudio
al comprobar cdmo un gran numero de
las y los profesionales entrevistados
recordaban perfectamente a sus primeros
y primeras pacientes, aunque hubieran
transcurrido veinte afios de haberlas y
haberlos tratado.

los efectos que esta
causa en las vy los

Sin embargo,
enfermedad
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profesionales sociosanitarios estan
relacionados con las estrategias que
desarrollan para afrontarla. En el estudio
se refleja que las y los profesionales
llevan a la practica diversas estrategias
para poder efectuar su afrontamiento
personal de la enfermedad. Una de las
mas extendidas es la aceptacion, tanto de
la enfermedad como del reconocimiento
de los propios sentimientos y emociones
que les genera. Otra de las estrategias a
la que mas recurren es la de naturalizar
la enfermedad que estan tratando como
uno mas de los obstaculos que las
personas pueden encontrar en la vida
y la de naturalizar la muerte en que la
enfermedad culmina como una etapa
que es inherente a la propia vida.

Asimismo, las formas en que estas y estos
profesionales afrontan la enfermedad en
muchas ocasiones dependen del papel
gue desempefian en su proceso. Asi,
para las y los profesionales encargados
de transmitir el diagndstico (neurdlogos
y neurdlogas) a las y los enfermos,
esta situacién es dura y muy dificil,
por lo que en ocasiones recurren a la
negacién de la realidad o al humor como
estrategia de evasion. Quienes tratan
a las y los pacientes en momentos en
los que ya son conscientes de lo que
tienen (fisioterapeutas, auxiliares a
domicilio, etc.) buscan mas una relacion
de confianza con las personas afectadas
por la ELA e intentan separar los casos
que atienden del resto de sus vidas.
Las y los trabajadores que les dan
herramientas para “facilitarles” su vida
diaria (foniatras, asesores y asesoras
de productos de apoyo, etc.) lo afrontan
desde el pensamiento de que hacen
un buen trabajo, porque les ayudan a
convivir con su enfermedad.

Por otra parte, las y los profesionales
consideran que, no solo tienen que
asesorar e informar, sino que también
tienen que dar a las personas afectadas y
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a sus familias soporte emocional. En este
punto es importante resaltar que seria
recomendable que se les proporcionara
formacién para que, al saber afrontar
mejor la enfermedad, también pudieran
hacer su funcidn con mayores garantias.

En esa mismalinea, las y los profesionales
creen que la formacién que tienen
en comunicacién de malas noticias,
afrontamiento y duelo es insuficiente v,
si la tienen, es porque se han preocupado
personalmente en adquirirla. Por ello
reclaman mas formacién practica que
les ayude a realizar su trabajo, porque
redundara en su propio beneficio pero
también en el de las personas que
atienden.

En cuanto a su satisfaccién profesional,
aunque la ELA sea una enfermedad en
ocasiones dificil de afrontar, asumen que
no pueden salvar la vida a las personas
afectadas, pero estan satisfechos vy

satisfechas de poder trabajar con dichas
personas y con sus familiares.

En definitiva, el estudio refleja que,
aunque sin duda en un plano distinto al
que corresponde a las y los enfermos
y sus familiares, también es necesario
incluir al personal sociosanitario en el
ambito de las personas afectadas por
la ELA, ya que “necesitan” desarrollar
estrategias de afrontamiento porque
en ellos y ellas también se produce una
serie de emociones que tienen que poder
gestionar de la mejor manera posible.
Estas estrategias de afrontamiento son
diversas y estaran condicionadas por su
funcién con la persona afectada por la
ELA. La aplicacién de las estrategias de
afrontamiento podria ser mas efectiva
para su bienestar si se les facilitara la
formacién de la que carecen en este
ambito, tal y como se hace con las y los
profesionales que se ocupan de otras
enfermedades graves o incurables.
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