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La Honorable Camara de Diputados de
la provincia de Buenos Aires

DECLARA

De interés legislativo "Problemdticas sociales asociadas a la esclerosis lateral
amiotréfica en argentina. Los pacientes y su entorno afectivo-familiar”, realizada por
la ASOCIACION ELA ARGENTINA; en el marco del concurso publico de investigacion
social sobre la ELA organizado entre el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion
y la Fundacién Esteban Bulirich.
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FUNDAMENTOS

El presente proyecto de Declaracidn tiene por objeto expresar su beneplacito por la
investigacion "Problemdticas sociales asociadas a la Esclerosis Lateral Amiotrdfica en
Argentina. Los pacientes y su entorno afectivo-fomiliar”, llevada adelante por un equipo
interdisciplinario de la Asociacion ELA Argentina; en el marco del concurso piblico de
investigacion social sobre la ELA organizado entre el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e
Innovacién y la Fundacion Esteban Bullrich.

la fundacién Esteban Bullrich tiene como objetivo fomentar la realizacién de
investigaciones para encontrar el tratamiento que lleve a la cura de la Esclerosis Lateral
Amiotraéfica (ELA). Asimismo, busca proporcionar apoyo a fas familias y a todos los pacientes
que sufren la ELA ayudandoles a acceder al apoyo médico, 1a investigacidn y las herramientas
de diagndstico. Ademds se encuentra trabajando en la creacién del primer centro
especializado en esclerosis lateral amiotrofica de la Argentina que brindara atencidn integral
a todos los pacientes gque padecen esta enfermedad.

El proyecto seleccionado tiene entre sus objetivos caracterizar a la poblacién afectada;
explorar las consecuencias del proceso diagndstico de los pacientes y sus entornos;
identificar los problemas gue enfrentan y proponer lineamientos para el desarrollo de
politicas publicas.

El grupo de investigacion estd conformado por la Socioldga Andrea Strelvak, la Licenciada
en Psicéloga Paula Dabbah, las Trabajadoras Sociales Diandra Doretto y Sofia Vallejos y la
Cansultora psicolégica Silvia Fridman.

“Buscamaos explorar el impacto social y subjetivo de la ELA en base a los conacimientos de
la Asociacion a lo largo de estos 10 afios. Hay que entender a la salud de manera integral, no
solo en sus aspectos fisicos, sino con lo dimensidn subjetiva de la persona y de su entorno,
entendiendo que éste impacta en la salud del paciente”, sostuvo durante una entrevista la
sociéloga coordinadora de la ihvestigacién, Andrea Strelkov, quien es -a su vez- familiar de
una persana diagnosticada con ELA.

La ELA es una enfermedad neuromuscular poco frecuente para la cual, hasta el momento,
no se encontré cura y, en la mayoria de los casos, se desconocen las causas que la provocan,
explicaron desde la Asociacidn. Se trata de una enfermedad en la que "las motoneuronas que
controlan el movimiento de la musculatura voluntaria, gradualmente disminuyen su
funcionamiento y mueren”, agregaron.
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La Esclerosis Lateral Amiotréfica implica grados variables de pardlisis progresiva de las
extremidades con dificultades para caminar, vestirse, comer y disfuncidn bulbar (dificultades
para hablar y tragar) e insuficiencia respiratoria por afeccion de los musculos respiratorios.
Siendo su tratamiento es sintomatico, paliativo y multidisciplinar.

En la mayoria de los casos de ELA no se cohocen sus causas, y entre el 5y 10% de los
casos son hereditarias. Cada paciente "vive una experiencia distinta", desde los sintomas y la
progresion de la enfermedad o el periodo de supervivencia luego del diagndstico”, aclararon
las investigadoras a cargo del estudio.

Como ocurre con otras enfermedades neuroldgicas degenerativas, el paciente "tendrd
que afrontar cambios en todas las dreas" como la emocional, familiar, laboral, y entorno
social.

"Cuando no pueden ni rascarse la nariz, o bajarse la ropa interior para ir al bafio y
necesitan de alguien que los asista hasta para las cosas mds minimas -como tomar un vaso
de agua- es muy dificil ir aceptando eso. Muchas veces se enojan consigo mismos o con el
otro como parte de esa impotencia de no poder hacer nada”, explicé Paula Dabbah, la
Licenciada en Psicologia que es parte integrante del equipo de investigacion. La psicéloga
agregé que las personas con ELA y su entarno viven "un terrible agobio por el proceso de la
enfermedad en sf misma y por todos los tramites burocrdticos y administrativos de los
sistemas de salud".

El perfodo de confirmacién diagnéstica suele ser prolongado y genera gran incertidumbre
en el paciente y entorno, que en la mayoria de los casos se traduce en mditiples consultas a
especialistas y a veces hasta cirugias innecesarias, remarcaron y precisaron que, cuando el
diagndstico se confirma se produce un gran impacto,

Hasta el momento, en la investigacion llevan realizadas nueve entrevistas en profundidad,
cuyos resultados estan en andlisis. "Siempre van a ser limitadas las formas de llegar a los
relatos de las personas diagnosticadas, es una gran dificultad, porque, si bien manejan
dispositivos, lleva mucho tiempo, y las respuestas no son tan detalladas, pero no se puede
prescindir de esas voces”, afiadid la socibloga, y explicd que para esto crearon una entrevista
semiestructurada con la idea de que los pacientes puedan responder por escrito con la
computadora o con el dispositivo ocular.

La investigacién también incluye entrevistas a neurdlogos, porque detectaron que las
formas en las que se comunica el diagndstico es a veces "poco cuidadosa", precisé Strelkov.

"Queremaos evaluar si los neurdlogos reciben la formacién adecuada para comunicar un
diagndstico porque muchas veces les dicen a los pacientes: 'Tenés ELA, veni a verme en sels
meses cuando te quieras poner el botdn gdstrico’, anticipando que esa persona ya no va a
poder comer por si misma, cuando en realidad recién estd escuchando que tiene ELA. O les
dicen 'esperanza de vida entre 2 y 5 afios’, y lo que necesita saber primero es de qué se trata y
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cudles son sus posibilidades. Existen estdndares internacionales para comunicar, pero
evidentemente no se aplican”, explicd.

£n cuanto a las entrevistas en profundidad a las personas con ELA, Strelkov contd que
primero conversan sobre las caracterfsticas de la persona antes del diagndstico, luego sobre
la experiencia con la ELA, cémo se organizan en la vida cotidiana, las luchas, desafios y logros;
y al final, les piden que describan cémo la experiencia con la ELA se representa en términos
metafdricos.

Gran parte de los familiares que toman el rol de cuidadores manifiestan "cansancio”
durante las reuniones de grupo “g la par de que estdn haciendo un proceso psiquico de
aceptar o que se les vino", explicé la psicoanalista. "Y cada vez que terminan la reunién dicen
que sienten alivio al ser escuchados por pares”, afiadio.

Por ultimo, Strelkov advirtié que "hay un déficit de falta de cuidadores y enfermeros
especializados y los sistemas de prepagas y obras sociales tienen personal poco capacitado”

Es de celebrar este tipo de investigaciones que estudia la enfermedad y cémo ella se
manifiesta en cada paciente, desde una mirada integral y humanitaria; siendo las vivencias y
los sentires de las propias personas diagnosticadas con ELA y sus familiares los nicos
protagonistas.

El titular de |a cartera de Ciencia, Daniel Filmus, destacd el compromiso de la iniciativa: “El
coraje, el empuje y el acompafiamiento familiar que ha permitido colocar a este tema como
central en la agenda ptiblica es una inspiracién para cualquiera al que le togue atravesar una

situacién dificil. Es en estos casos en donde el Estado tiene que estar mas que presente”.”

Por todo lo expuesto, y con la intencién de celebrar este tipo de investigaciones que
busca reunir la informacidn necesaria para proponer lineamientos para el desarrollo de
politicas publicas que traten de una manera mds humanitaria y desde una mirada integral
esta cruel enfermedad y acompafiar a las personas diagnosticadas con ELA como también a
sus familiares de una mejor manera, solicito a las Sefioras Diputadas y Sefiores Diputados gue
acompafien con su voto favorable el presente proyecto de Declaracion. p A
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