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RESUMEN

Introduccion: La esclerosis lateral amiotréfica es considerada la tercera
enfermedad neurodegenerativa de mayor incidencia La sintomatologia
caracteristica que acompafia a esta patologia genera una dependencia
progresiva en multiples actividades basicas de la vida diaria por lo que
resulta imprescindible la figura de un cuidador. Por ello, se considera
necesario la educacién y formacion de los cuidadores para optimizar su

labor y cuidar su salud mental.

Objetivo principal: Disefar un programa de educacién para la salud
dirigido a las personas que ejercen el rol de cuidador principal con pacientes

de esclerosis lateral amiotrofica.

Metodologia: Se ha realizado una busqueda bibliografica en diferentes
bases de datos (PubMed, SciELO, Science Direct y Alcorze, y Google
académico), paginas web de diversas asociaciones de esclerosis lateral
amiotréfica y la pagina web oficial del Ministerio de Sanidad Consumo vy

Bienestar social.

Conclusiones: A través de este programa se pretende dotar al cuidador de
los conocimientos y herramientas que le permitan desarrollar su labor de

una forma segura y basada en evidencia cientifica.

Palabras clave: esclerosis lateral amiotréfica, cuidador, enfermeria,

aprendizaje, bienestar.



ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis is considered the third
neurodegenerative disease with the highest incidence. The characteristic
symptoms that accompany this pathology generate a progressive
dependence on multiple basic activities of daily life, due to that, the role of
the careatendant is essential. For this reason, the specific education and
additional training oriented towards careatendants is considered necessary

to optimize their work and take care of their mental health.

Main objective: To desigh a health education program, aimed at people
who play the role of primary carer who want to train or search for support

for the care of amyotrophic lateral sclerosis patients.

Methodology: A bibliographic research has been carried out in different
databases (PubMed, SciELO, Science Direct and Alcorze, and academic
google), several Amyotrophic lateral sclerosis associations websites, and in

the Ministry of Health Consumption and Social Welfare official website.

Conclusions: Through this program, the aim is to provide the caregiver
with the knowledge and tools that allow them to carry out their work in a

safe way and based on scientific evidence.

Key words: amyotrophic lateral sclerosis, carer, nursing, learning, well-

being.



INTRODUCCION

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad croénica del
sistema nervioso central que cursa con una degeneracion progresiva de las
neuronas motoras del cerebro, tronco-encéfalo y medula espinal

(motoneuronas superiores e inferiores) (1-3).

La ELA también se conoce como enfermedad de Lou Gehrig, por el jugador
de béisbol estadounidense que fallecié a causa de esta enfermedad, o como
esclerosis de Charcot, en honor a Jean Martin Charcot, nombre del

neurélogo francés que la describié por primera vez en 1869 (2, 3).

Hoy en dia se desconoce su etiopatogenia, se cree que el origen es
multifactorial, combinando factores genéticos y no genéticos. Segln un
estudio realizado por Serra Ruiz M. y Serra Valdés M.A. se demostré que
existen factores de riesgo asociados como pueden ser el tabaquismo, la
exposicion a toxicos y/o radiaciones y la actividad fisica. Sin embargo, el
60'5% de los pacientes diagnosticados no presenta ninguno de los factores

citados anteriormente (2, 4).

Por otro lado, se ha notificado la presencia de una hiperactividad de los
receptores AMPA, secundaria a una elevacion de los niveles de glutamato en
la hendidura sinaptica en pacientes con ELA, ocasionando una

excitotoxicidad que podria ser la causante del dafio a las motoneuronas (5).

En funcion del origen los casos se clasifican en:
e ELA esporadica (sELA). Si se desconoce la causa y no se asocia a
ningun factor de riesgo (90% de los casos).
e ELA familiar (fELA). Si existen alteraciones cromosdmicas hereditarias
(5-10% de los casos) (2, 3, 6).

Ambos grupos presentan la misma sintomatologia. No obstante, existen
diferencias, tanto en la edad de comienzo con un inicio mas precoz en las
formas familiares, como en la incidencia segun el sexo sin diferencias en los
casos de ELA familiar y con predominancia del sexo masculino en los casos

esporadicos (2).



La mayoria de los casos de ELA se dan en adultos entre los 40 y 70 afios,
predominando en varones frente a las mujeres (proporcidén 6:1) entre los
60 y 69 anos. (2, 5, 7, 8).

Se considera que es la tercera enfermedad neurodegenerativa de mayor
incidencia en el ser humano. A nivel mundial se diagnostican de 2 a 5 casos

por cada 100.000 habitantes en un ano.

Existe gran heterogeneidad en las cifras de incidencia entre los paises, y se
cree que puede estar asociado a los factores de riesgo anteriormente
mencionados, los cuales predominaran o no en funcién de la etnia y las
condiciones medioambientales o culturales.

Segun un articulo de 2020, la incidencia anual en Espafa fue de 14
casos por cada 100.000 habitantes, o lo que es lo mismo 3 casos nuevos
cada dia.Pese a la elevada incidencia, las altas cifras de mortalidad hacen
que exista una prevalencia baja (de 2 a 5 casos por cada 100.000
habitantes) (4, 7, 9, 10).

La ELA constituye un problema de salud importante por su impacto en la
salud de los pacientes y sus familias. A pesar de los avances de los ultimos
afos no hay un tratamiento curativo, y por ello la esperanza de vida sigue
siendo baja, en la mayoria de los casos la media se encuentra en torno a los
cuatro o cinco afios y la principal causa de muerte suele ser el fallo
respiratorio (11-14). No obstante, de forma poco frecuente, hay pacientes

gue sobreviven mas de 10 anos con la enfermedad (7).

Existen diferentes formas de inicio del proceso degenerativo, por ello se

suele hablar mas de “sindrome” que de “enfermedad”, clasificandose en:

e ELA clasica. Presenta signos y sintomas del sindrome piramidal o de
primera neurona motora, y del sindrome del asta anterior o de la
segunda neurona motora (ANEXO I) (65-70%, siendo la forma mas
frecuente).

e Esclerosis lateral primaria (ELP). Afecta exclusivamente a |la
motoneurona superior.

e Atrofia muscular progresiva (AMP). Afecta exclusivamente a la

motoneurona inferior.



e Paralisis bulbar progresiva (PBP) con dafo en las motoneuronas

inferiores de los pares craneales IX, X y XII (1, 2, 3, 9, 15, 16).

La ELA en general suele tener un curso lento, pero variara segun el nivel en
el que se produzca la lesién nerviosa (3, 8). El signo mas caracteristico, que
ademas es comun a todos los pacientes, es la debilidad y paralisis muscular
progresiva (15, 16). Suele comenzar en un determinado grupo muscular y
conforme avanza la enfermedad afecta progresivamente a otros territorios
motores (17). Cuando esta debilidad muscular afecta al aparato respiratorio
puede ocasionar una insuficiencia respiratoria que en primera instancia
requiere ventilacion mecanica no invasiva, pero que en etapas finales puede
precisar una traqueotomia para el soporte con ventilacion mecanica. La
afectacion respiratoria cursa como etapa final comun a todos los tipos de
ELA.

En el caso de la forma bulbar suele afectar inicialmente al habla y a la
capacidad para deglutir, por lo que suele ser necesario que la alimentacion
del paciente sea a través de una gastrostomia endoscopica percutanea
(PEG).

En todo caso es muy importante actuar conforme a la voluntad del paciente
y establecer el limite terapéutico a partir del cual se deberan restringir y

adecuar las medidas para evitar el encarnizamiento terapéutico (15).

El diagndstico se basa fundamentalmente en la clinica, debido a que
actualmente no existe una prueba o biomarcador especifico que permita un

diagndstico rapido vy fiable.

Para la evaluacidén clinica se siguen los criterios de El Escorial (1994)
(ANEXO 1II) y sus posteriores revisiones: criterios Arlie House (ANEXO III) y
los criterios de Awaji-Shima (version mas actual) (ANEXO 1V), que
anadieron de forma complementaria a los criterios clinicos de El Escorial
pruebas de neurofisiologia (electromiografia, electroneurograma),
laboratorio (analisis de sangre u orina) y neuroimagen (resonancia

magnética nuclear cerebral o espinal).

En los Ultimos afios se insiste en hallar un método de diagnéstico precoz,
para poder implantar un tratamiento con la mayor brevedad posible que

permita aumentar la esperanza y calidad de vida (12, 13, 18, 19).



Respecto al tratamiento, debe ser establecido en consenso por el equipo
multidisciplinar, dado que se deben aplicar medidas generales como pueden
ser rehabilitacion o cuidados dietéticos, tratamiento farmacoldgico tanto
para frenar la evolucion como para el manejo de la sintomatologia asociada,
y tratamiento no farmacoldégico de aspectos psicoldgicos, respiratorios,
ayudas sociales, etc. (16). Actualmente el farmaco de primera linea es el
Riluzol, se emplea como tratamiento farmacoldgico paliativo, ya que
prolonga la vida del paciente unos 2-3 meses. Este tratamiento actua
bloqueando los receptores del glutamato (neurotransmisor), impidiendo la
transmisién de impulsos excitadores. Desde 2017 también estd aprobado el
uso de Edaravone, que ha permitido, segun muestran los estudios,
ralentizar el proceso de Ila enfermedad. La necesidad de conseguir
tratamientos mas eficaces ha promovido el estudio de la posibilidad de
emplear células madres. Hasta ahora se ha demostrado que su accién
permite ralentizar o incluso detener la evolucién de la patologia. A pesar de

esto continla siendo una terapia en investigacién (12, 17, 20).

Justificacion

La ELA afecta a personas relativamente jovenes que en un breve periodo de
tiempo sufren un gran cambio en su funcionalidad fisica, generandoles gran
dependencia, siendo necesario establecer la figura de un cuidador, ya sea
un familiar o una persona contratada, para que brinde al paciente cuidados
sanitarios como los que recibiria en un area hospitalaria pero normalmente
careciendo de la formacion pertinente para llevarlos a cabo, y en la mayoria

de casos de forma no remunerada por tener un vinculo familiar (21).

Por lo anteriormente citado, se debe educar y orientar al cuidador principal
sobre el proceso de la enfermedad y sobre los cuidados que pueda precisar
el paciente. Al mismo tiempo se debe preservar su salud mental,
ofreciéndoles apoyo y atencién psicolégica cuando lo precisen. Teniendo en
cuenta la baja esperanza de vida de los pacientes con ELA, se considera
necesario que estos cuidadores comprendan y lleguen a asumir el proceso
de duelo, por el cual tarde o temprano tendran que pasar, y estar
preparados para afrontar el final de la vida del paciente cuando llegue el

momento (14).



OBJETIVOS

Objetivo general

Disefar un programa de educacién para la salud dirigido a las personas que

ejercen el rol de cuidador principal de pacientes con esclerosis lateral

amiotrofica.

Objetivos especificos

Realizar una busqueda bibliografica que permita planificar el
programa tras revisar la evidencia cientifica.

Promover la labor docente del personal de enfermeria, en este caso
con el fin de aumentar los conocimientos de la poblacién diana sobre
ELA.

Mejorar el nivel de conocimientos de los cuidadores sobre los

cuidados necesarios en un paciente con esclerosis lateral amiotrofica.



METODOLOGIA

Se ha disefiado un programa de educacion para la salud dirigido a las
personas que ejercen el rol de cuidador principal de pacientes con esclerosis

lateral amiotrofica.

Con el fin de recopilar informacién sobre la ELA se ha realizado una revision
bibliografica durante el mes de febrero que se divide en tres partes,
buscando en primer lugar en bases de datos como PubMed, SciELO,
Science Direct y Alcorze, y Google académico. En la primera busqueda se ha
empleado como término principal “esclerosis lateral amiotréfica”, y se ha
relacionado con otros como ‘“enfermedades neurodegenerativas”,
“enfermedades neuromusculares”, “clinica”, “tratamiento”, etc., mediante
los operadores booleanos AND Y OR. En el caso de la base de datos de
PubMed se ha utilizado terminologia en inglés "Amyotrophic Lateral

Sclerosis/complications”.

Para acotar la busqueda se ha establecido que la fecha de publicacién debia
ser: en el caso de Science Direct perteneciente a los afios 2019-2021, para
el caso de Pubmed perteneciente al rango de 2018-2021, en SciELO la
bisqueda se restringio a los afios 2017-2020, en Alcorze el rango
establecido fue de 2017-2022, y por ultimo en Google académico los
articulos debian ser posteriores al 2017. Ademas en el caso de Science
Direct se ha seleccionado "Nursing and Health Professions” en “subject
dreas”, para una busqueda mas especifica. Y en PubMed y Alcorze debian

ser textos completos.

Tras la recopilacion de gran parte de la informacién, se ha decidido
aumentar en algunos casos el rango de la fecha de publicacién, englobando
afnos anteriores a los previamente establecidos, por falta de articulos sobre

la informacidén precisa, realizando asi una segunda busqueda.

Y por ultimo se ha consultado la pagina web oficial de la Asociacién
espafiola de ELA (adELA), la Asociacion aragonesa de ELA (ARAELA), la
Fundacidn Luzén y la pagina del Ministerio de Sanidad, Consumo vy

Bienestar social (mscbs).



Tabla 1: Bases de datos utilizadas. Fuente: Elaboracion propia.

Bases de Palabras clave Articulos Articulos Articulos
datos encontrados | revisados | seleccionados

PubMed “esclerosis lateral amiotroéfica” 2018-2021
"Amyotrophic Lateral 2018-2021 59 2 1
Sclerosis/complications" “texto completo gratis”

SciELO “esclerosis lateral amiotrofica” 2017-2020 19 3 1

“esclerosis lateral amiotrofica” 2017-2022 362 5 2
“texto completo” “spanish”

Science “esclerosis lateral amiotrofica” 2019-2021 8 2 1
Direct “Nursing and Health
Professions”
“esclerosis lateral amiotrdfica” 2011-2018 341 4 3
OR “enfermedad neuromotora”
Google “esclerosis lateral amiotroéfica” Desde 2017 1.930 9 6
académico AND (“enfermedad” OR
“factores de riesgo” OR
"tratamiento")
“esclerosis lateral amiotrdfica” Desde 2017 1.810 5 1
AND “clinica”
"esclerosis lateral amiotroéfica" 2016 279 3 1
AND "revision"
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DESARROLLO

Diagnodstico

Contexto social

Se realiz6 una busqueda de las unidades o servicios especializados en ELA

existentes en los diferentes hospitales de Zaragoza.

Un articulo de prensa de 2018 anuncia la noticia de la creacion de una
unidad multidisciplinar para pacientes con ELA en el Hospital Universitario
Miguel Servet (HUMS), dirigida por el doctor José Luis Capablo, jefe del
servicio de neurologia (22).

“Actualmente en la unidad se dedican a la atencion integral del paciente de
forma individualizada, en funcién de la fase en la que se encuentran, ya que
mas o menos todos los pacientes experimentan los mismos estadios
conforme progresa la enfermedad.”- Doctor Carlos Aragiliés, antiguo jefe del

servicio de Rehabilitacion y Medicina Fisica del HUMS.

También se contactd con la Asociacién aragonesa de ELA (ARAELA), cuya
sede se encuentra en la capital de la provincia zaragozana, en concreto con

Ana Lépez, trabajadora social.

Desde ARAELA atienden a pacientes de cualquier edad, que generalmente
acuden a ellos tras haber buscado informacidn en internet. Proporcionan
servicios como atencidn social, psicoldgica, fisioterapéutica, terapia
ocupacional y logopedia. También ofrecen un servicio de “banco de ayudas
técnicas” que consiste en realizar préstamos de material ortopédico como

pueden ser muletas, sillas de ruedas, etc.

La ausencia de un programa de formacion al cuidador similar al que se

plantea, refuerza el interés de su planificacion y puesta en marcha.
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Poblacién diana

Personas que se dediquen al cuidado de otros de forma remunerada o no en
la ciudad de Zaragoza, que quieran aprender o mejorar la gestién fisica y

emocional del cuidado de pacientes con ELA.

Redes de apoyo

La ELA es una enfermedad que cada vez va teniendo mas voz, y esto se ha
conseguido gracias a diversas entidades, tanto a través de la promocién y
del fomento de la investigacion, como mediante la difusion de la

informacién que realizan.

A nivel nacional se puede tomar como referencia la Asociacién espafiola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) y la Fundacidén Luzén, y en Aragoén en
concreto, cabe destacar la Asociacidn Aragonesa de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ARAELA) Y la Asociacion Aragonesa de Enfermedades

Neuromusculares (ASEM Aragén).

Diagndsticos de enfermeria

Para disenar las sesiones que se llevaran a cabo en este programa de salud,
primero se han de establecer los principales diagnosticos de enfermeria del

grupo de personas sobre las que vamos a trabajar.

Para tal fin se ha empleado la taxonomia de la Asociacién Norteamericana
de Diagnodsticos de Enfermeria (NANDA), la clasificacion de resultados de
enfermeria (NOC: Nursing Outcomes Classification) y la clasificacion de
intervenciones de enfermeria (NIC: Nursing Interventions Classification)
(23, 24).

12



Tabla 2: Diagndsticos de enfermeria seleccionados.
NANDA: [00126] Conocimientos deficientes r/c Informacion insuficiente
m/p Conocimiento insuficiente.
NOC: [1847] Conocimiento: manejo de la enfermedad crénica.
NIC: [5602] Ensenanza: proceso de enfermedad.
[8700] Desarrollo de un programa.
NANDA: [00161] Disposicidon para mejorar los conocimientos r/c Expresa
deseo de mejorar el aprendizaje.
NOC: [1803] Conocimiento: proceso de la enfermedad.

NIC: [5604] Ensefianza: grupo.

NANDA: [00137] Afliccion crénica r/c Enfermedad crénica m/p

Sentimiento que interfiere con el bienestar.
NOC: [1204] Equilibrio emocional.

NIC: [5270] Apoyo emocional.

NANDA: [00054] Riesgo de soledad r/c Aislamiento social.
NOC: [1503] Implicacién social.

NIC: [5430] Grupo de apoyo.

Fuente: Elaboracién propia.



Planificacion del programa

Objetivos

General:
Aumentar los conocimientos sobre la esclerosis lateral amiotréfica y

su manejo, asi como mejorar la gestién emocional del cuidador.

Especificos:

e Incrementar los conocimientos médicos basicos de la poblacién diana
acerca de la ELA.

e Explicar las técnicas de enfermeria y dispositivos que el paciente pueda
precisar (manejo de PEG y mecanismos de ventilacion).

e Asesorar sobre medidas y actividades que promuevan una mayor
capacidad para el desarrollo de las actividades basicas de la vida diaria
del paciente con ELA.

e Prestar ayuda especializada a los cuidadores durante el desarrollo de la
enfermedad del paciente, asi como en el periodo final de duelo,

informandoles de las redes de apoyo de las que disponen.

Captacion de la poblacion. Criterios de inclusion

La captacidon se realizara durante el mes de marzo y la primera semana de
abril, desde las consultas de neurologia y de medicina familiar de todos los
hospitales y centros de salud de la ciudad de Zaragoza. Sera el equipo de
enfermeria quien se encargara de entregar el triptico informativo elaborado
(ANEXO V) a los acompafantes de los pacientes de ELA que acudan a sus
consultas, el cual previamente se les habra facilitado en formato pdf, de tal

manera que solo impriman los que precisen.

Ademas se colocara el documento informativo en los corchos publicitarios
tanto de los centros de salud como de los hospitales de Zaragoza para que

estén al alcance de una mayor cantidad de personas.

Para unirse al programa deberan ponerse en contacto a través del teléfono
gue se indica o cumplimentar la inscripcion (ANEXO VI) obtenida a través

del codigo QR que aparece en el triptico.
14



Temas/sesiones/actividades. Carta descriptiva

El programa “Muévete por ellos” se impartird en un aula cedida por la
Asociacion aragonesa de ELA (ARAELA), ubicada en Zaragoza, y constara de

4 sesiones.

Se desarrollaran en el mes de Abril, durante los dias 6, 13, 20 y 27, a las

17:00 horas. El grupo constara de un maximo de 20 personas.

Antes de comenzar cada sesién se facilitara a cada asistente una mascarilla
quirurgica y gel hidroalcohdlico para desinfectar sus manos, ademas el aula
deberd estar correctamente ventilada y se mantendra la distancia de

seguridad entre las sillas de los asistentes.

< SESION 1: “éQué sabes de la ELA?"
Duracion: 2 horas.

Comenzara con la presentacion de la enfermera responsable del programa,
quien impartira esta primera sesidn, asi como de los asistentes, para crear

un ambiente mas cercano.

A continuacién se les facilitara un boligrafo y un cuestionario (ANEXO VII)
que servira para conocer al grupo, la informacidon que conocen respecto al
ELA y la autopercepcidn que poseen de sus aptitudes frente al cuidado de

pacientes con ELA.

Después con el apoyo de un power point la enfermera instruird al grupo
sobre algunos conceptos de la enfermedad como la definicién, mecanismo
fisiopatolégico, posibles factores de riesgo asociados, tipos de ELA,

diagnostico y de los tratamientos disponibles y en estudio.

Por ultimo se dejara tiempo para resolver las dudas que presenten tras la

primera sesion.

15



< SESION 2: “Nutricion y ventilacion. Cuidados basicos.”

Duracion: 2 horas.

Conforme evoluciona la enfermedad, ocasiona la necesidad de instaurar la
alimentacién por via enteral, para ello se emplean las denominadas PEG. La
primera hora de la sesidn se centrara en explicar el mecanismo de empleo,
los cuidados que precisa la zona de incisién y el material necesario, asi
como las principales complicaciones que pueden aparecer y como actuar
ante ellas. Como método de apoyo se empleara el documento elaborado por
la Asociacién de ELA de Andalucia (ANEXO VIII).

En estadios avanzados el paciente de ELA puede presentar alteraciones en
la capacidad de expectoracion y/o en la ventilacién pudiendo precisar
dispositivos de ayuda invasivos o no invasivos. Durante la segunda horase
procedera a instruir sobre ejercicios respiratorios y a explicar los diferentes
tipos de ventilacion y los cuidados que puede precisar un paciente
tragueotomizado (aspiracion y cura de la incision) (ANEXO IX).

Para finalizar se dejardn unos minutos para la resolucién de dudas.

< SESION 3: “Adaptacién al cambio.”

Duracién: 2 horas.

Al inicio de la sesion, la terapeuta ocupacional de ARAELA explicara la labor
que realiza desde la asociacion.

A continuacién, orientara a los asistentes respecto a las medidas de
adaptacion del hogar que hay que llevar a cabo para facilitar el desarrollo,

con mayor independencia, de las ABVD para un paciente con ELA.

Por ultimo, describird las actividades y ejercicios recomendados en funcién
de la fase motora en la que se encuentre el paciente, que pueden ir desde

el refuerzo de la ergonomia hasta la técnica Bobath (25).
El tiempo restante se empleara para la resolucién de dudas.

16



< SESION 4: “Cuidate para poder cuidar.”

Duracion: 2 horas.

A parte de la repercusion fisica, la ELA conlleva una gran afeccién psiquica
tanto para el paciente como para su cuidador, ya sea familiar o no. Por ello,
se considera imprescindible que esta sesion se dedique al afrontamiento vy

aceptacion de la muerte, y al manejo adecuado de la salud mental.

Gracias a la ayuda de la psicdloga de ARAELA, en esta sesion se explicara el
proceso de duelo y como afrontarlo de la manera mas saludable. También
se instruird en técnicas de relajacién y meditacion para reducir la ansiedad

y/0 malestar que se puede generar.

Ademas de educar en la comprensiéon y el dialogo con el paciente mediante

técnicas de comunicacién que eviten malestar en el hogar.

Se informara sobre las redes de apoyo con las que cuentan, animandoles a

buscar ayuda siempre que lo necesiten.

Se entregarad el mismo cuestionario que en la sesidén 1 y un boligrafo por
persona, deberan rellenarlo teniendo en cuenta la informaciéon de las 4

sesiones.

Los Ultimos minutos se dedicaran a la resolucion de dudas y al
agradecimiento a los asistentes por parte del equipo que ha colaborado en

el programa, por su asistencia, y por su interés por formarse.
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Tabla 3: Resumen contenido sesiones.

— Establecer un ambiente de

confianza.

— Evaluar los conocimientos

previos al desarrollo del

programa.
— Aumentar
sobre la ELA.

— Dar a conocer los cuidados

y el manejo

gastrostomia percutanea.
— Adquirir competencias en
relacion con los cuidados

respiratorios del paciente.

conocimientos

Comenzard con una presentacion
grupal, y seguidamente se les
entregara una encuesta de
conocimientos a los asistentes.

A continuacidén se explicard en qué
consiste la ELA y otros conceptos

relacionados.

En primer lugar se describiran los
pasos a seguir para la cura de la
PEG, su

repuesta a complicaciones.

manejo nutricional vy
La segunda parte de la sesidn
consistird en explicar los diferentes
dispositivos de ventilacién mecanica,
aprendizaje de ejercicios
respiratorios y los cuidados de un

paciente traqueotomizado.

HUMANOS:

Enfermera.

MATERIALES.:

Sillas, mascarillas quirurgicas,
gel hidroalcohdlico, boligrafos,
ordenador, proyector, encuesta

de conocimientos.

HUMANOS:

Enfermera.

MATERIALES.:

Sillas, mascarillas quirurgicas,
gel hidroalcohdlico, ordenador

y proyector.

18



Informar sobre medidas de

organizacion y ajuste del

entorno.
Asesorar actividades que
promuevan la

independencia del paciente.

Ofrecer apoyo emocional
mediante la ensenanza de
diferentes herramientas

terapéuticas.

Exponer los recursos
humanos y materiales
disponibles.

Evaluar los conocimientos

adquiridos tras el programa.

Fuente: Elaboracién propia.

Se expondra la labor ejercida por la

terapeuta ocupacional.

Ademas de las principales medidas a
adoptar en el domicilio y algunas

actividades recomendadas para

promover la maxima independencia

funcional del paciente de ELA.

Explicacién del proceso del duelo y

técnicas para afrontarlo.

Técnicas de dialogo con el paciente

que eviten confrontaciones.

Redes de apoyo disponibles en todo

momento.

Cuestionario de evaluacion final.

HUMANOS:

Terapeuta ocupacional.

MATERIALES.:

Sillas, mascarillas quirurgicas,

gel hidroalcohélico, ordenador,

proyector.

HUMANOS:

Psicéloga.

MATERIALES.:

Sillas, mascarillas quirurgicas,

gel hidroalcohdlico, boligrafos,
ordenador, proyector, encuesta

de conocimientos.
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Cronograma

Tabla 4: Diagrama de Gantt.

ETAPAS FEBRERO ABRIL
Semanas
ja 2a 3a 4a ©5a

Busqueda bibliografica

Planificacion del PES

Promocién del PES _
Sesién 1 -
Sesion 2 -
Sesién 3 -

Sesion 4

Evaluacion

Fuente: Elaboracién propia.

Recursos humanos y materiales necesarios

En las sesiones participaran una enfermera, una trabajadora social y una
psicdloga, ambas Ultimas pertenecientes a la asociacion colaboradora
ARAELA.

Respecto a los recursos materiales necesarios, para la fase de captacion
sera necesario imprimir los folletos informativos necesarios, y para el
desarrollo de las sesiones, se contara con un aula equipada con 20 sillas, un
ordenador y un proyector, todo ello cedido por ARAELA. Ademas se debera
adquirir material complementario como boligrafos, mascarillas quirargicas,

gel hidroalcohdlico y las encuestas de conocimientos.
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Tabla 5: Recursos humanos y materiales.

— Enfermera
R. HUMANOS — Trabajadora social
-~ Psicdloga

- Mascarillas quirdrgicas*
— Gel hidroalcohélico*

- Boligrafos

— Encuestas conocimientos
R. MATERIALES — Folletos informativos

— Aula

— Sillas

— Proyector

— Ordenador

Fuente: Elaboracion propia. *Dada la situacion pandémica actual.

Presupuesto

Tabla 6: Presupuesto econdmico de recursos humanos.

PROFESIONAL COSTE/HORA COSTE TOTAL
ENFERMERA 50€/h x 4h 200€
TERAPEUTA OCUPACIONAL 60€/h x 2h 120€
PSICOLOGA 60€/h x 2h 120€

TOTAL 440€

Fuente: Elaboracidn propia.



Tabla 7: Presupuesto econdmico de recursos materiales.

Mascarilla 20 0'25€ (025 x 20 personas
quirargica X 5 sesiones) = 25€
Gel 2 4'10€ (4'10x2)=82€
hidroalcohdlico
(500ml)
Boligrafo 22 0’25 (0’25 x 22) = 5'5€
Encuesta 40 0’08 (0’08 x 2 carillas x
conocimientos (cada carilla) 40) =6'4€
(Din A 4)
Triptico 55%* 0’08 (0’08 x 2 carillas x
informativo (cada carilla) 55)=8'8 €
(Din A 4)
Aula 1 - Cedida por ARAELA
Silla 20 - Cedidas por ARAELA
Proyector 1 - Cedido por ARAELA
Ordenador 1 - Cedido por ARAELA

‘ TOTAL 53'9€

*Uno en cada C.S. (total de 31), y cuatro por hospital (HUMS, H. Clinico, H.

Provincial, H. Royo Villanova, H. de la defensa, y H. San Juan de Dios).

Fuente: Elaboracion propia.

Evaluacion

Para poder evaluar el programa planteado, se contrastara la informacién
obtenida del cuestionario inicial de cada participante realizado durante la
primera sesién, con la informacion del mismo cuestionario realizado en la

cuarta sesion.

Ademas la enfermera responsable, debera valorar si se ha seguido la
programacion establecida, si ha habido participacién activa por parte de los

asistentes y si se ha mantenido el interés y la asistencia de todos ellos.
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CONCLUSIONES

El paciente diagnosticado de ELA recibe inmediatamente en la consulta la
informacidn pertinente con el fin de evitar incertidumbre y temor frente a
la enfermedad. Ademas de tener a su disposicién a largo plazo programas

como el que se lleva a cabo en el HUMS.

Sin embargo, las personas que ejercen el rol de cuidador, ya sean
familiareso personas contratadas para tal fin, en la mayoria de los casos
desconocen las técnicas que requiere el cuidado del paciente de ELA por

una falta de formacion.

Por lo tanto, con este programa de educacién para la salud se pretende
dotar al cuidador de los conocimientos y herramientas que le permitan
desarrollar su labor de una forma segura y basada en evidencia
cientifica. Se conseguira asi reducir su ansiedad, el riesgo de

complicaciones y favorecer un mayor bienestar para el paciente.

Ademas en “Muévete por ellos” se considera fundamental el abordaje del
ambito psiquico dada la corta esperanza de vida del paciente, y la elevada

implicacidn y carga de trabajo que supone para el cuidador.
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ANEXO I: Signos y sintomas mas frecuentes, por afectacion de la

motoneurona superior e inferior.

Motoneurona inferior Motoneurona superior
Debilidad (acentuada) Debilidad (leve)
Atrofia muscular (acentuada, precoz) Atrofia muscular (leve)
Hiporreflexia o arreflexia Hiperreflexia, clonus
Hipotonia Espasticidad
Fasciculaciones Perdida de la destreza
Calambres musculares Reflejos patologicos (signo de Babinski)

Fuente: (15).

ANEXO II: Criterio de El Escorial para el diagnéstico del ELA.

Senales NMS: clonus, signo de Babinski, reflejos abdominales de la piel ausentes, hipertonia, pérdida de destreza.
Sefales NMI: atrofia, debilidad.
Abreviaturas: ELA, Esclerosis Lateral Amiotrafica: NMS, nenronas motoras su periores; NMI, neuronas motoras inferiores: NA,

no aplicable. Adaptado de Hardiman et al. (2011).

ELA definitiva ELA probable ELA probable ELA posible Sospecha de
con evidencia de ELA
laboratorio

Sefiales en NMS Sefiales en NMSy  NA Sefiales en NMS Sefiales

y NMI en tres NMI en al menos y NMI en una solamente

regiones dos regiones, con region; solamente  en NMI en

sefiales de NMS sefales en NMS dos 0 mas
superiores a las en dos o mas regiones
sefiales en NMI regiones; o

sefales solamente
en las NMI

superiores a

Criterios El Escorial (1994)

sefales en las

neuronas motoras

superiores

Fuente: Bueso de Barrio J. IGS-2.7: un nuevo inhibidor de la Caseina
quinasa-190 para el tratamiento de la ELA [Internet]. Madrid; 2020 [Citado 3
de Marzo de 2021]. Disponible en:
http://oa.upm.es/65754/1/TFG_JESUS_ALEJANDRO_BUESO_DE_BARRIO.p
df
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ANEXO III: Revision Arlie House (2000).

Criterios Airlie House (2000)

bulbar y al menos
dos regiones
espinales, o
sefiales NMS en

al menos dos
regiones espinales
v sefiales NMI

en tres regiones

espinales

dos regiones, con
algunas sefiales en
MNS superiores a

sefiales en NMI

y NMI en una
(nica region,

o sefiales NMS
aisladas en una
regidn y evidencia
electrofisoldgica
de sefiales en NMI
en al menos dos

regiones

(inica region, o
sefales en NMS
aisladas en dos
0 mas regiones,
0 sefiales NMI
superiores a

sefiales en NMS

ELA definitiva ELA probable ELA probable ELA posible Sospecha de
con evidencia de ELA
laboratorio

Sefiales en NMSy  Sefiales en NM5y  Evidencia clinica  Sefiales en NMI NA

NMlen laregion  NMlenal menos  de sefiales NMS y NMS en una

Fuente: Bueso de Barrio J. IGS-2.7: un nuevo inhibidor de la Caseina
quinasa-190 para el tratamiento de la ELA [Internet]. Madrid; 2020 [Citado 3
de de 2021].
http://oa.upm.es/65754/1/TFG_JESUS_ALEJANDRO_BUESO_DE_BARRIO.p

Marzo Disponible en:

df

ANEXO IV: Consenso Awaji-Shima (2008).

Criterios Awaji-shima (2008)

electrofisioldgica
demaostrada por
la presencia

de sefiales en
NMS y NMI en

la regidn bulbar y
al menos dos en
la regidn espinal,
o presencia de
sefiales en NMS

y NMI en tres

Evidencia clinica o Evidencia clinica o

electrofisioldgica
demostrada por
la presencia de
sefiales en NMSy
NMI en al menos
dos regiones
espinales,

con algunas
sefiales en NMS
necesariamente

superiores a

regiones espinales sefiales en NMI

NA

Sefiales clinicas o
electrofisioldgicas
de disfuncitn en
NMS v NMI en una
linica regidn, o
sefiales aisladas
de NMS en dos o
mas regiones, o
sefales en NMI
superiores a

sefiales en NMS

NA

Fuente: Bueso de Barrio J. IGS-2.7: un nuevo inhibidor de la Caseina
quinasa-190 para el tratamiento de la ELA [Internet]. Madrid; 2020 [Citado 3
de de 2021].
http://oa.upm.es/65754/1/TFG_JESUS_ALEJANDRO_BUESO_DE_BARRIO.p
df

Marzo Disponible en:
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ANEXO V: Triptico informativo del programa “Muévete por ellos”.

:DONDE?
ORGANIZADO POR:
Sede de ARAELA
Emilia Pardo Bazan n° 18 LAURA MONTON MARTIN

50018 Zaragoza (ZARAGOZA) Graduada en Enfermeria

CONLA

COLABORACION DE:

ARLELA

:CUANDO?
ABRIL: Dias 6, 13, 20y 27.

FORMATE CON
NOSOTROS PARA EL
CUIDADO DE
PACIENTES CON ELA
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Duracion aproximada: 2 horas

Fuente: Elaboracion propia.

SESIONES:

12 iQué sabes de la ELA?

22 Nutricion y ventilacion.
Cuidados basicos.

32 Adaptacién al cambio.

42 Cuidate para poder cuidar.

cada sesion

{ [
EL GRUPO: a

e Maximo 20 personas.
e Mascarilla OBLIGATORIA en
todo momento.

OBJETIVO:

Con este programa se pretende
formar a cuidadores interesados
en aprender y mejorar los
cuidados para el paciente de ELA.

Asi como ofrecer apoyo y ayuda
psicolégica.

:UNETE!
LLAMANDO AL:

976 133 868
a

0

A TRAVES DEL SIGUIENTE
CODIGO:
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ANEXO VI: Hoja de inscripcidon obtenida tras escanear el cédigo QR.

iIMUEVETE POR ELLOS!

5i estd interesado en asistir al programa rellene sus datos y envie este documento a
mueveteporellos@gmail.com

NOMBRE:
APELLIDOS:
TELEFONO DE CONTACTO:

CORREC ELECTRONICO:

En cumplimiento de lo establecido en el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccidn de las personas
fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacidon de estos
datos e informamos gue, mediante la cumplimentacién de los presentes formularios, sus
datos personales quedaran incorporados y serdn tratados en los ficheros de ARAELA con el
fin de poderle prestar v ofrecer nuestros servicios. Asimismo, le informamog de la
posibilidad de que ejerza los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicidn de
sus dates de caracter personal, de manera gratuita mediante email a
mueveteporellosi@gmail.com o en la direccion Emilia Pardo Bazan n® 18, 50018 Zaragoza
{ZARAGOZA).

Fuente: Elaboracién propia.



ANEXO VII: Cuestionario de conocimientos.

QUEREMOS CONOCERLE...

< Nombre y apellidos:

% ¢Ha ejercido como cuidador anteriormente?

% ¢Por qué decidid unirse al programa?

VEAMOS QUE SABE...

« ¢Se siente preparado/a y con los conocimientos suficientes para

atender las necesidades de un paciente con ELA?

% Defina brevemente qué es la esclerosis lateral amiotrofica, y enumere

tres factores considerados de riesgo.

% ¢Cuadl es el sintoma inicial mas comun? ¢éQué consecuencias graves

puede ocasionar?

% ¢Si el paciente tiene dificultades para deglutir, se esta deshidratando

o pierde peso rapidamente que es probable que necesite?
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% Indique que procedimientos realizaria para el cuidado de la PEG.

« En caso de un paciente traqueotomizado ¢Es bueno aspirar de forma
rutinaria dos veces por dia? Justifique su respuesta.
a) Si
b) No

% Enumere 2 dispositivos de ventilacidon no invasiva.

< ¢Qué tipo de ejercicios realizaria con el paciente de ELA?

« ¢Alguna vez ha sentido impotencia por no poder ayudar

adecuadamente a su paciente por falta de conocimientos/medios?

% ¢Cree que posee los medios adecuados para afrontar

psicoldgicamente los problemas?

LE TOCA AYUDARNOS... (Rellenar solo tras la sesion 4)

¢Qué aspectos no se han tratado pero considera que serian necesarios?

Fuente: Elaboracion propia.
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ANEXO VIII: Guia de cuidados del estoma. Material de apoyo sesion 2.

Cuidados del estoma

* Higiene de manos y uso de guantes

* Llavar diariamente con agua templda y |abén,
realizando movimientos circulares desde el
interior al exterior,  usando una gasa (y un
bastoncillo de algoddn si hace falta)

P

Y
)

* Secar muy bien la l
piel o

* Cubrir con una gasa estéril ablerta hasta la mitad,
para poder rodear la sonda. La gasa se sujetara
con apdsito

* Cambiar el apésito cada dia, sin tirar de la sonda,
para evitar su salida

.* -
k \/e/

Como mejora la PEG la calidad de vida en

pacientes con ELA

Debido a la debilidad muscular, las personas
que padecen ELA, pueden tener dificuitad para co-
mer e Ingerir los alimentos adecuados para una nu-
tricién correcta.

La malnutricién esta presente en un 16-50%
de los pacientes con ELA, que puede afectar la cali-
dad de vida y es un factor pronostico independiente
de supervivencia.

Los pacientes con ELA pueden tener dificul-
tades para tragar, incluso para beber agua, cansancio
al masticar la comida, problemas para mover los
i on la boca o dificultades para poder tragar
su propia saliva. También, al comer, se pueden indu-
cir situaciones de tos, ahogo o aspiracion de alimen-
tos o liquidos a los pulmones.

Colocando la PEG, se permite Iniciar de
manera precoz la ali i6n correcta y P
peso de forma ripida, Existen formulas especiales
elaboradas para alimentacién por sonda. El médico
especialista o el nutricionista determinard ka mejor
formula para cada paciente, la cantidad que se va
consumir cada dia y el modo de administrarlo.

Fuente: Euta C. Folleto Cuidados de la Sonda PEG [Internet]. 2021 [Citado
17 Marzo 2021]. Disponible

* Comprobar diariamente que no existe irritacion, inflama-
cién o secreciones gistricas alrededor del estoma
« Comprobar que el disco externo esta correctamente

colocado. apoyando en la plel pero sin ejercer presion
sobre olta

« En caso de irritacién por la salida de liquido gistrico,
avisar la enfermena o el medico

Eritoma e inflamacion —»

Cuidados de la sonda PEG

Verificar diariamente la colocacién de la sonda

Limpiar fa parte externa de la sonda y el soporte externo,

asi como el conector-adaptador de sonda

Girela. cada dia, 180° (pregunte al medico si es

contraindicado) para evitar que quede adherida a fa piel

@i no gira? Girar y empujar con suavidad hacia la cavidad

gistrica

Dejar la sonda tapada después de su utlizacién

No tirar nunca de la sonda (se puede salir)

Después de cada nutricion o administracién  del

tratamiento, limplar ka sonda inyectando con jeringa unos

50 mi de agua tibia

Si se sale la sonda, se puede intentar recolocar la misma

sonda, evitindose asi o cierre de la estoma e ir
d a la unidad asi ial,

VENTAJAS:

* Es mis fisioldgica, aprovecha funcidn motora y
secretora

« La sonda puede mantenerse insertada durante
mis tempo

* Presenta menor mortalidad y morbididad

* Mayor comedidad y aceptacion por parte del
paciente

« La nutricion por PEG disminuye el tiempo de
adminiseracidn de los alimentos

* Menor posibilidad de derrame gistrico

«  Ficil manejo para el paciente y cuidadores

«  Permite una vida social y de relacién sin limites

COMPLICACIONES:
* Irritacién o infeccion de estoma
*  Obstruccion de la sonda o rotura
*  Fuga del contenido gistrico al exterior
* No gira completamente la sonda
* Salida de la sonda
. H en la pared abd: |
* Hemorragia digestiva
*  Aparicién de fistulas tpo colo-cutinea

ELABORADO POR: ASOCIACION ELA ANDALUCIA

Direccién: Avenida Hytasa, n® 38 (Edificio Toledo I) Planta 2,
despacho 9, 41006 Sevilla

Teléforos: 954343447, 628099256
Correo: ehandalucia@gmall.com

Ent - @gmail
Web: www.eliandalucia.es

wsela

Andalucia

en:

S 4%

* Durante los primeros |5 dias, después de impiar
la estoma con agua y jabon, secar y aplicar una
solucidn antiséptica (ef: povidona yodada). A
partir de la 3" semana, lavar solo con agua tiba y
jabon y, a continuacién, secar con una gasa.

¢ En caso de obstruccion de la sonda, irrigar con
agua tibia y aspirar cuidadosamente con una
Jeringa.

* Los posibles problemas que pueden surgir son:
Irritacién, enrojecimiento, mal olor u otros signos
de infeccién alrededor del estoma, g l

producidos por falta de cuidados e higiene, o
excesiva presion del disco externo sobre la piel,
lo que condiciona erosiones por decibito. En ese
caso, aplicar de nuevo la solucién antiséptica, tras

la limpieza general de la estoma,

* Sies uma sonda de tipo balon, una vez al mes,
comprobar el contenido de agua del balon de
retencion gastrico.

La vida media de una sonda de gastrostomia que
ha sido bien culdada es de unos 6 meses. Avisa al
madico si no le ha citado previamente,

ASOCIACION ELA ANDALUCIA

Teléfonos: 954343447 628099256
Correo: e andabeca@gmailcom
Endermeris: eole

ASOCIACION ELA ANDALUCIA

PEG - GASTROSTOMIA
ENDOSCOPICA PERCUTANEA

IQUE ES LA GASTROSTOMIA? La gastrostomia
es una intervencién que consiste en la apertura de un
orificio en el abdomen para introducir una sonda de|
alimentacion en el estomago, lo que permite comunicar|
al estomago con el exterior,

T

Es un método seguro que se considera de
eleccidn en situaciones de nutricidn enteral prolongada,
sin riesgo de broncoaspiracion, ni gastroparesia severa.

La sonda PEG es uma sonda flexible de
alimentacién, fabricada en poliuretano o silicona, que se
coloca a través de la pared abdominal y dentro del
estomago,

La PEG, ademis de permitir un soporte

| adecuado, no le impediri realizar sus
actividades cotidianas, como bafiarse, salir a la calle o
relacionarse con otras personas. Por otra parte, al ir
oculta debajo de la ropa, nadie sabri que la tiene
puesta. Bl ser portador de una sonda de gastrostomia
tampoco impide la alimentacién por boca.

enfermeria.elaandalucia@gmail.com

https://www.elaandalucia.es/WP/wp-

content/uploads/FOLLETO-Cuidados-de-la-Sonda-PEG.pdf
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ANEXO IX: Adaptacién a la traqueotomia. Material de apoyo sesidn 2.

Tu ayuda suma

. cesario para ambas aparals: tubo larga . (Comor iia aspiracion? Debemas hacerio de
para el respirador y 1 105, 1ubo corMugada y codo, sonda 1a forma més estéril posibie. En general, avadd de manos,
de aspiracin, filtro grande para el respirador y fitro poner guantes, abrif 2 sonda de su boisita ¢ introducirla
pequerio para el pacients. atravis de la canula y aspirar. Despuds lavar I goma con

agua y liguido desinfectante.

asgirar con a cdnula interna
{enestrada. Debemos melter
1a sonda SN ASPIRAR ,

alif retirando, aspirar
Ssid de b sona de aspiraciin
Suavemente S feMOVEY 2 por a fenestra al resizar s

punta de fa sonda Sorscrn e a s b urs IASOCIATE!

camsainfema

dalucia

Esclerosi Loteral Amiowéfica

jizar una cura de 1a traqu nia? B
orificio) raqueal debe curarse una vez al Gia, con
una gasa con Cristaiming (desinfectante), se reaiza la
Empieza desde dentro hacia fuera. La cinta de Sujecion de
a tragueastoméa se cambia & Giario, igual que el babaro.

Pespiador, b, codes iy Asistente de Tos cough asist. * (G
‘uba, codés y filro

+ _Para la conexidn y degponexion dol respirador: Lavado
de manos y colocar guentes. inflar ef iobo an de la
cnuia que Gierra i via aérea con aire unos 8 ml, Encender
e aparato y conectar a la cnula del paciente

(Cimo proceder i hay un tapn de moco?
10J0! el paciente debe estar siempre comunicado con
un avisador aciistica. S se abstruye & céeuia oo un tapén
de moco el paciente lo percibe con Sensation de agebio, ol
are no entra ni sale por lo que hay que actuar ripidamente:

Retirar |& cAnula interna y desinflar ol giobo.

% ceds, poner 1 tos asistida y si Iras varics ciclos 1o

cambia ubizar |a sanda de aspiracion. La traqueostomia se define como la
S persiste, podemos ventiar al pacierte con ol Ambd
hasta que el tapdn se musva o llague & equipo de
Urgencias,

comunicacion de la traquea con el exterior
a través de un orificio denominado estoma.

www.elaandalucia.es = esarip

DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

do hay mocas y con o do, se encienda
ol Asstente da Tos y s suministra un chorro de e

hatia dentro y después lo expulsa hacia afuer imitando

1 105 ratural (siempre debemas terminar ef asistente 00
1a 108 en INSPRACION). Esta maquina consigue que las
mucosidades se daspeguen de las paedes bronquiales y
suban hacia arriba, posibilitando entonces su aspiracin.

Canul extema, cints y babero A pica gt o tple

ra el paciente

« € pacients pueds estar en un silén durante todo el G, + Una vez que e enfermo llega a casa, deben estar a su ldo * En un mueble cercano o en una mesa, debemos colocar
pero a veoss prefiare estar en i cama. Lo ideal es que ia disponibies ef rospirador, la tos asistida y el aspirad guantes estérikes de un solo uso, un recipients con fas - @ —
cama sea articuiada y tener un colchon anti escaras para de secreciones, para lo cual hay que disponer de un canulas intemas para cambiarlas cuando sean necesarias, .
alivar a presitn del cuerpo durante 2 noche. muebie o 02 olra ubicacidn parecida ¥ un bote con gel desinfectante de mancs. v ¢
En ia habitacidn, donde estd habituaimente el paciente, - el
e haber una cajonera rande, y & us cajones, ener & % PR tor o)
todo e material que precisa el enfermo. Agul debentos de conbskia  sinbslin  con balén i balbn

tener el material de uso diasio.

‘Mesa con material necesaria

* Es convenients realizar una paquefia ins
piari poger conectar todos los aparatos

Cdmo se exirae b s inems ‘Canula fuera

105 productcs, asi como el resto de materiales los
facitard Ia Enfermera Gestora del Centro da Salud
{siempre que tenga existencias). que nos debe asesorar
&n el domicilio de céma colocar todas los accesorios que
necesita el enfermo.

+ Lavada de canias: Con un capiio sspecial que se
inroduce dentro de la canuta y s Empian con agua y
Jabon. Luego cogemos la cdnu, ef cepillo y el resto de
material uizado y, se inlroducen en u recigiente con
Instrunet 30 (es un desintectants) y, mis tarde se enjuaga
con agua. Optionalmente se puede usar un esterilizador.
Una vez impias. se reserva too entra gasas para que
‘sequen bien.

« También debe de estar

al lado del enfermo el Al entrar en la habitacion lavado d manos

pulsioxim ara Después en cada nueva accidn utilizar liquido
med el arigeno en la desinlectants de mancs
sangre y el ambd que

Ademds, usar guantes en las curas y al cambiar la cérula
Todo bien ordenado
Inflar ef haldn de la traqueostomia solo con AIRE

s usa cuando existe L
1apin de moco gue 1 se
puede extraer.

Fuente: Ela Andalucia. Vuelta a casa con Traqueo en la ELA [Internet].
[Citado 17 de Marzo de 2021]. Disponible en:
http://www.elaandalucia.es/WP/wp-content/uploads/Traqueo-web. pdf
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