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1. RESUM

Introduccid: L’'esclerosi lateral amiotrofica (ELA) és una maklneurologica de tipus
degeneratiu i incurable. Els malalts experimenggies importants degut a les caracteristiques
de la malaltia, que causen limitacions fisiquesugreprogressives fins arribar a la mort per
aturada respiratoria en pocs anys.

Objectius: En aquest estudi es pretén explorar les expeegri® malaltia dels pacients amb
ELA per identificar les seves necessitats psicoldgs i aportar propostes de millora a la
practica infermera en la dimensié emocional dehaio.

Metodologia: Es van fer entrevistes en profunditat a 6 matis A, basant el guio d’aquestes
entrevistes en les categories contemplades a lkestz5AQ-40. S’ha utilitzat un enfocament
fenomenologic per a la recol-leccio i analisi ddesta

Resultats: El ventall d’'emocions en la ELA respon a la cextdsin futur cada cop pitjor, on el
patiment i les pérdues son els elements centrédscdhtextos de cures sovint no atenen la
dimensié emocional del patiment.

Conclusions:El patiment i les necessitats emocionals, quentenseva maxima preséencia en el
moment del diagnostic i durant les pérdues sigtifies, han de rebre atencio en els processos
sanitaris ampliant el concepte de malaltia a aspeues enlla dels biologics.

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a degengmand incurable neurological
illness. Patients deal with important challenges do illness characteristics, which cause
severe and progressive physical limitations urdilging death by respiratory collapse.

Objective: This study explores, through ALS patient experignt®eir special psychological
needs and it suggests improvements to apply terhealthcare on its emotional dimension.

Methods: Six interviews have been made to ALS patientsndpdise script on the categories
compressed on ALSAQ-40 scale phenomenological approach is used to gathering a
analyzing data.

Results: The range of emotions in ELA response to the cggtaf a future increasingly worse
where the suffering and losses are central elem€ustexts care often do not attend their
emotional suffering.

Conclusions: Suffering and emotional needs, which have theirimam presence at the time of
diagnosis and during significant losses, shoulceiee health care in the process extending the
concept of disease beyond the biological aspects.
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2. INTRODUCCIO

L'esclerosi lateral amiotrofica (ELA), també condgucom a malaltia de Lou Gehrig (EEUU),
malaltia de Charcot (Franca), malaltia de Strotizdig) o de la Neurona Motora (Anglaterra)
(1), es defineix com una malaltia neurologica gadidegeneratiu que afecta la funcionalitat de
les neurones motores (2) i és una malaltia incaralBbls pacients amb ELA experimenten
paralisi progressiva dels musculs voluntaris duehttanscurs de la malaltia i moren de fallada
respiratoria al cap de 3-5 anys des del debut mhaisers simptomes. Com que és de causa
desconeguda i encara no hi ha un tractament efisapnible, els pacients amb ELA depenen

principalment de I'atencié de suport (3).

2.1 Epidemiologia

L'ELA és la tercera malaltia neurodegenerativa ahren incidéncia, després de la demencia i
la malaltia de Parkinson. En general, els estudislae poblacié occidental mostren una
incidéncia que oscil-la entre 1 a 2 casos per D0hAbitants/any. La prevalenca és baixa per
I'alta mortalitat de la malaltia, oscil-lant en €li$erents estudis entre 2 a 5 casos per 100.000
habitants. L’edat mitjana en la que apareixen glagrs simptomes es troba entre els 60 - 69
anys, amb un pic d'incidéncia als 70-75 anys i dismninucié de la incidencia en edats
superiors. Els estudis occidentals revelen unaémgia en els barons lleugerament superior a la
de les dones, pero en estudis afro-americans agddsténcia s'inverteix. Existeixen pocs
estudis epidemiologics en la poblacié espanyolay p&stima que hi ha una afectacié de 3
casos nous d’ELA al dia, presentant aquesta malaliEspanya més de 3000 persones a l'any
2014. (4)

A Catalunya, al 2014, es va dur a terme el prinséud® a Espanya de base poblacional amb
nous casos diagnosticats entre l'any 1999 i el 208juest va revelar una taxa bruta
d’incidéncia anual de I'ELA de 1,4/100.000 (IC @&Po 1.3 a 1.8), mostrant un pic d'edat entre
751 79 anys. La taxa d'incidéncia va ser de 106d@l 95%: 01.05 a 02.02) en els homes i 1,2
(IC del 95%: 1.1 a 1.7) en les dones. La prevaleh¢mal del periode va ser de 5,4 /100.000
sobre la poblacio total. L'edat mitjana en la qae gebutar els simptomes va ser de 64,3 anys.
L'inici dels simptomes va ser bulbargeneralitzat en el 38% dels casos. La duradamaide

la malaltia al moment del diagnostic va ser de 1h@sos. La mitjana del temps de

supervivéncia des de l'inici va ser de 30,8 meBws.conclusio, la incidéncia de I'ELA a

! Segons com comenga i evoluciona la malaltia, es distingeixen tres formes cliniques. Comuna: sol iniciar-se de
manera asimetrica per una extremitat superior. Pseudopolineuritica: S’inicia en una extremitat inferior també
de manera asimetrica i progressa lentament. Bulbar: D’evolucié més rapida. Practicament des de I'inici hi ha
disfasia, disfagia, salivacié excessiva i augment de la mucositat. (23)
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Catalunya esta dins del rang d'altres paisos dfaurm obstant aix0, esta en el rang més baix
de les taxes europees. (5)
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2.2 Etiologia

La majoria dels casos son “esporadics” (sense pgmlassociar a cap factor de risc) pero d'un
5% a un 10% dels casos son hereditaris, morintlgpanalaltia multiples membres d’una
mateixa familia amb un perfil tipicament autosom@minant (2,6). Tot i que no es coneix
I'origen de la malaltia, s’han proposat difereniggokesis a nivell cel-lular que involucren tant
processos de exocitotoxicitat mediada per glutareatres oxidatiu, dany mitocondrial,
alteracions al citoesquelet i transport axoplasmatki com també fenomens de neuroinflacio i
autoimmunitat (6)

2.3 Afectacions de 'ELA

L'ELA es caracteritza per I'aparicio d’atrofia i ppia de forca muscular progressiva. Es una
malaltia de progrés rapid i sense periodes de ss@miSegons la ubicacié de les motoneurones
afectades a l'inici de la malaltia, podem clasaifidos tipus d’ELA: d'inici espinal o d’inici
bulbar. En I'ELA d'inici Espinal, els simptomes dgbn en una extremitat, amb debilitat i
disminucio de la massa muscular. Més tard, I'at@éta’estén també a I'extremitat contralateral
i, amb el temps, a les quatre extremitats. Sovarhbg& apareixen rampes. Després
d’aproximadament un any, la majoria dels afecte¢sgnta tetraparesia i també pot observar-se
espasticitat i hiperrefléxia. En la ELA d'inici Badr (afectacié del bulb raquidi i, per tant, dels
parells cranials VII, X, XIi XllI) s’altera la mustatura del coll, cara, llengua, faringe i laringe
donant lloc a disartria i disfagia. Es habitualaguest punt la hipersialorrea. Més endavant,

quan s'afecta la musculatura cervical, el cap teramleaure cap endavant.
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Tant si és d'inici espinal com d'inici bulbar, l'elcié de la malaltia fa que s’acabin
manifestant totes dues afectacions en el mateijectigh independentment d’on s’ha produit
I'inici. Ja en fases avancades, es dona la padéssamusculs respiratoris i la deglucié fracassa
per complet. Sovint apareix també dolor a causkesldeformitats articulars relacionades amb
la immobilitat perllongada. En tota I'evoluci6 da Imalaltia es conserven les funcions
sensitives; la mobilitat ocular, la funcié delsietdrs i les funcions musculars autonomiques de

cor, intesti i libido també queden preservades.

La discapacitat progressiva comporta un estat gerdi®ncia fisica cada cop major, a mida que
avanca la malaltia, fins arribar a un estat de wiggxecia per a dur a terme les activitats basiques
de la vida diaria (ABVD).(7,8)

A nivell cognitiu, diverses fonts revelen I'apaécd’'un procés degeneratiu de gran part del
lobul frontal i alteracions de funcions directa mdirectament relacionades amb el Iobul
prefrontal (evocacié de categories, atencié faradid i abstraccié verbal). S’ha documentat
I'existéncia de deficits cognitius lleus en fins58P6 dels pacients i el 5-13% dels pacients amb
ELA poden desenvolupar demencia fronto-temporal, doe la majoria dels pacients mantenen
les funcions cognitives intactes, fet pel qué dieapque molts malalts pateixin ansietat i
depressié després del diagnostic . També apareititds emocional com a consequéncia de

I'afectacio bulbar i pseudobulbar.(8,9)

La plena consciéncia del deteriorament que supbgaogrés de la malaltia i del seu final

previsible, la converteixen en una de les malalt@gologiques més crue(s)

Al ser una malaltia sense tractament curatiu capdignfocament de la seva atencié és
pal-liatiu des del moment del diagnostic. Aixo teeales del punt de vista de I'experiéncia dels
pacients, aquests també reportin vivéncies sensbkares de les persones que reben cures

pal-liatives (7).

Viure amb I'ELA comporta enfrontar-se a péerduesacdid, incloent la perdua constant de les
funcions motrius. Les persones amb ELA s'enfroatena mort continua, amb els consequents
nous reptes en activitats quotidianes com mengstirvse, caminar, anar al bany, i fins i tot
respirar (3). En l'estudi realitzat per G. Foley, V. Timonen i ®ardiman (2013), els
participants van reportar que les percepcions delupeno només es formaven per la
consciéncia sobre el canvi fisic, sind que tambégeherava sensacié de perdua el fet de ser
conscients de com es desintegrava la seva capdeiaarticipar en aspectes importants de la
vida, com per exemple la familia, la paternitatazil També van situar com a dimensions

primaries en I'experiéncia de pérdua, I'experierm@dperdre I'esperanca’ i ‘perdre el futur’ (7).
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En un estudi realitzat a Corea del Sud per Hyudjin Karen G. Schepp, Barbara B McGrath a
'any 2014, els participants van descriure que dadpa de la independencia, causada per la
pérdua de les seves funcions en activitats deh di@, els generava una sensacié de manca de
sentit com a éssers humans i per alguns partiggnt’estudi, la pérdua de la independéncia
fins i tot significava la pérdua del valor de lalai Aquests, percebien les perdues en la ELA
com insuperables, equiparant viure amb ELA a “wemdéncia de mort” i a una vida de perdues
incessants i la majoria dels participants van esgaeexperimentar patiment com una resposta
emotiva a la perdua progressiva de la seva indépera que els conduia cap a una mort
inevitable. També van expressar desesperacié asnbeles pérdues actuals i sentiments de
desesperanca sobre les possibles perdues en &litseu3) La situacio psicologica de les
persones afectades per ELA difereix de la d’alpesones afectades per malalties greus, ja que
aquesta dolenga, segons alguns autors americaas;oesiderada com “un predador pervers i
invencible”. Les persones que la pateixen intdderi aquesta denominacié i pateixen un sever

impacte emocional, sobretot immediatament despédiagnostic. (2)

2.4 Revisio bibliografica

En una cerca a la bases de dades Pubmed, amisetiptbes “amyotrophic lateral sclerosis”,
“motor neuron disase” o0 “Lou Gehrig disease” amb fétres “nursing” i “psychology” i una
recerca sense resultats destacables a les badadaeteCochrane Plus, Scielo, Teseo i TDR, es
va observar, en estudis al voltant de la condisiégbogica i emocional dels pacients amb ELA,

les seguents idees:

Un estudi realitzat per G. Foley, V. Timonen i Gartliman a persones Irlandeses afectades per
'ELA a I'any 2013 descriu que la majoria dels jp@Epants van reportar que 'ELA oferia poc
temps per adaptar-se a la malaltia i que aguestganomantenir una sensacié de benestar
general degut a que les seves pérdues van semaesitiAquestes pérdues, incloien la pérdua de
control i els afectats van expressar la seva pei@ele que mai més recuperarien el control de
les seves vides. Aquest fet els va portar a budaantrol en el terreny dels serveis de salut, ja
que la pérdua de control que van percebre en dingsnsions de la vida era irrecuperable. Per
aqguests participants, sentir que tenien el codidlatencio incloia el dret d’acceptar i rebutjar
els serveis. Aquests també van identificar la rdiha amb tenir el control i van expressar un
fort desig d’autodeterminacio en I'atenci6 al fidil la seva vida (7). Un estudi dut a terme per
Jesus S. Moral, Teresa Salas, Maria L. Fajardagdesuvéanez i Francisco Rodriguez-Santos a
'any 2013 va revelar que la qualitat de vida ddbsctats per 'ELA, no es correlacionava amb

la funcié fisica o la forga, perd si a factors pkigics i existencials, aixi com als factors
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espirituals i sistemes de suport (8) ja que, sefienssa Salas descriu en la seva Tesi Doctoral a
I'any 2008, no existeix correlacio de la discapstcit gravetat de la malaltia en relacié amb un
impacte psicologic, fet que indica que el malalvasadaptant al seu procés, per més greu que
aquest sigui (2). Cal remarcar també que H. OMGKSchepp y B. B. McGrath, en un estudi
realitzat amb persones afectades per I'ELA de CdsdeSud a I'any 2014, observen que les
experiencies viscudes durant el dia a dia pelseptciamb ELA proporcionen detalls de les
dificultats i problemes dels quals els proveidoessdlut podrien no ser conscients, ja que
I'entorn clinic és bastant diferent dels entorngtigians dels pacients. Els resultats de I'estudi
mostren que els participants van experimentar ee®rm diverses dificultats fisiques,

emocionals i socials a mida que la malaltia progres.

En I'estudi realitzat per G. Foley, V. Timonen il@ardiman al 2013 i en un altre realitzat per C
Nakamura, M Bromberg, S Bhargava, P Wicks i Qingndeeitler al 2012, es van trobar
discrepancies significatives entre les percepcidgls pacients i dels professionals sobre la
satisfaccio, la prevalenca i I'eficacia del tractetnsimptomatic de la ELA: es va identificar una
valoracio positiva de les cures de la ELA per mifs professionals de la salut i una baixa
satisfaccio general dels usuaris. De la mateixeenaais’ha observat que les opinions respecte la
valoracio de les cures de la gent amb malaltia itedmdifereixen de les opinions dels

professionals de la salut.(10,11)

Com a resposta a la problematica observada entazprep, alguns dels autors esmentats també
aporten una série de propostes de millora de less@n salut de les persones afectades per
'ELA: G. Foley, V. Timonen i O. Hardiman afirmerug és important que els proveidors de
salut posin major atencié en el moment de lesvataions en les cures de I'ELA, ja que les
persones afectades exerceixen el control en les @lidecidir com i quan s’involucren amb els
serveis (7). Jesus S. Moral, Teresa Salas, Marikajardo, Lourdes Ivafez i Francisco
Rodriguez-Santos observen que cal implementarvanerons psicoterapéutiques especifiques
per ajudar el pacient a superar els sentimentstinegaspecifics, el patiment emocional i les
preocupacions. Agquests autors també denoten lasitatede desenvolupar protocols adequats a
la situacio (8). De la mateixa manera, H. Oh, KSGhepp y B. B. McGrath, afirmen que s’han
de desenvolupar programes i serveis per dismithyiatiment dels pacients amb ELA. També
afegeixen que els professionals de la salut hasodgrendre les experiéncies de malaltia dels
pacients a mesura que aquesta progressa, ja gtepéecepcié de la malaltia és diferent mirat
des del diagnostic i pronostic médic, que des slexperiéncies simptomatiques dels pacients,
gue sovint xoquen amb la gesti6é de la malaltia ebegplicacions ofertes pels proveidors de salut.
Per aix0, els professionals de la salut han derdem persones afectades, basant-se en

I'evolucid de la ELA, per preparar allo que aqusgteguin necessitar (3)

10
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Amb aquest estudi m'agradaria aportar llum al termgsicologic i emocional de les persones
afectades per I'ELA, terreny que considero fonamiletenir en compte per a la bona qualitat i
adequacio de les cures infermeres davant d’aquestatia. Ja que I'ELA no té un tractament
curatiu descobert fins ara, la lluita per millotarqualitat de vida de les persones afectades,
aspecte totalment lligat al benestar emocionaiciofizgic d'aquestes, passa a ser prioritari en la
seva atenci6. Per aix0, considero imprescindiblapnopament dels serveis de salut, entre els
quals trobem les cures d’infermeria, a la vivérusécologica i emocional que experimenten

aquestes persones.

3. OBJECTIUS:

OBJECTIU GENERAL:

- ldentificar les necessitats emocionals de les pesafectades per ELA

OBJECTIUS ESPECIFICS:

- Descriured’experiéncia de malaltia» de les persones afestper ELA des de la seva
propia perspectiva.

- Sistematitzar les narratives sobre la vivencia éomat de les persones afectades per
ELA incloses en aquest estudi.

« Determinar les arees de major émfasi emocionalrities@els subjectes informants en
I'avenc de les incapacitacions fisiques correlaaites amb I'evolucié de la malaltia.

- Identificar camps de millora en les practiquesfdimeria en la dimensié emocional de

I'atencié als pacients amb ELA.

PREGUNTES D’INVESTIGACIO:

e Quins correlats emocionals vinculats a I'evoluce ld malaltia sén descrits per les
informants?

» Com construeix I'afectat d’'ELA el relat “d’experiéa de malaltia”? Al voltant de
quins elements s’organitzen aquests relats?

* En relaci6 amb l'aven¢ de les incapacitacions s quines arees son identificades
com a més intenses i quines sén descrites amb jon émafasi emocional?

e« En quins camps es pot millorar la practica infeamen la dimensié emocional de

I'atenci6 a les persones afectades per ELA?

11
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4. METODOLOGIA

4.1. Orientaci6 general i justificacio de I'enfocament

Com s’ha exposat fins aqui, el present estudi gtbposat com a objectiu principal identificar
les necessitats emocionals de les persones afecia@le 'ELA. La finalitat d’aquesta

aproximacié és la de perfilar les particularitatatehcio d'aquest tipus de pacients,
especialment en el camp emocional. Partint d’aquasibicid, I'estudi s’ha centrat doncs en el
subjecte informant, demarcant I'experiéncia de #aftia com a nucli central d’'observacio i

analisi.

Sent aixi, el projecte s’ha decantat per aqueltsategies metodologiques que possibiliten
'accés i exploracid d’'aquest univers de vivenaima i personal, amb la vocacié de
caracteritzar en profunditat la dimensié subjectiyaarticular de la malaltia, des del punt de

vista dels actors involucrats. (9)

La metodologia qualitativa s’utilitza quan es volelentificar els problemes o avantatges
subjectives al voltant d’'un fenomen, entendre lesdactes i desenvolupar explicacions, o
determinar el punt de vista dels participants stdseseves experiéncies emocionals al voltant
de la malaltia (10). L'analisi qualitatiu permetusir-se en la perspectiva de l'altra persona,
estudiant els fenomens en el seu context natataehtant donar-los el sentit o la interpretacié a

partir del significats que els individus els doii&).

Les principals caracteristiqgues de la investigagidlitativa, segons Da Silva i Vazquez (11),
sb6n: en primer lloc la utilitzacié d'un procés daallida d'informacié intensiu, freqientment
combinant diferents tecniqgues complementaries (obsi®, entrevistes, analisis de
documents); respecta les regles de la comunickcidostra d’'informants no és estadistica ni
representativa sind que és intencional i flexiBeuna seleccido de membres de diferents grups
de la poblacié que ve determinada pels objectiu&edtudi; la investigacié es centra en buscar
explicacions, percepcions, sentiments i opinioris gebjectes d’estudi; el métode d’analisi és
inductiu, es generen categories d’'analisis a paets conceptes que emergeixen de les dades, és
una analisi holistica ja que es busca contemplaotiditat del context en el que es situa el

protagonista.

Atenent precisament aquesta darrera ambicid, presént treball s’ha optat per un marc teoric
de referéncia fenomenologic, a través del qual irersqdescobrir el significat dels fenomens
experimentats pels individus a través de l'analisiles seves descripcions, el seu principal

enfocament se centra en I'atencié en I'experién@auda d’'una persona i obté similituds i
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significats compartits. Segons els antecedentadmtaula, la fenomenologia sera la ciéncia
que versa com revelar i fer visibles les realitatom accedir a la polisémia que entranya tota
realitat. En I'aproximacié fenomenoldgica ens iesma saber “qué” és l'altre, i per poder

accedir-hi és essencial comencgar a interessar€rosaber com es mostra, com es manifesta,

quin aspecte té, qué sembla ser. (12)

4.2. Poblacio6 i accés als informants. Criteris d'inclusd i d’exclusio

La poblacioé d’estudi han sigut sis participantsctfdes per I'ELA, totes dones, contactades a
través de I'Hospital de Sant Pau de Barcelona, eshalts compreses entre 31 i 80 anys.

La duracié de la malaltia des de I'aparicié detaptbmes oscil-la entre un i tretze anys. Una
participant va morir durant la investigacio. Tokes participants vivien amb la familia excepte
una, que vivia en una residencia geriatrica. Ttggarticipants havien tingut accés a serveis
d'atencié sanitaria i dues de les participants draviebut tractaments de suport vital. Els

participants oscil-laven al voltant d’'un contextiseconomic de classe mitjana.

Es va contactar amb ells a través del Dr. Rojasrahey de la comissié d'ELA d’aquest
hospital. S’havia projectat I'estudi amb malaltsI'tfospital de Bellvitge contactant-hi a través
de I'’Assaociacié Miquel Valls, amb qui s’havia tirtgeontacte telefonic i per correu electronic.
Pero finalment, no va haver-hi possibilitat d’acqet qlestions temporals. S’havia contactat
per primera vegada amb el Dr. Rojas mesos abarsacpnseguir un article necessari pel TFG
I, del qual ell n’era un dels autors. Donades Iegimstancies, es va tornar a contactar amb el
neurodleg per poder fer I'estudi amb participantsseéel hospital. Es va donar el permis perqué
fos aixi i es va pactar que el Dr. Rojas fes unimgna seleccié dels possibles informants,
proposant-los la participacio en I'estudi. Un copests hi van accedir, es van posar en contacte

amb I'investigador principal per acordar el lloel moment de I'entrevista.

Criteris d'inclusié dels participants:
- Pacient major de 18 anys i amb capacitat de corajireiel proposit de I'estudi.
- Pacient amb diagnostic medic d'ELA.
- Accés voluntari a la participacio en I'estudi.
- Consentiment informat signat (pels pacients amisudifts en I'escriptura, s'utilitzara
un formulari de consentiment oral) i aprovacié e dravacions de la conversa.
- Pacient capa¢ de comunicar-se de manera verbab(eszrita)
- Parlar i entendre la llengua Catalana o Castellana.
- Pacient que viu dins d'una distancia predetermindedaBarcelona, per facilitar

I'observacio i entrevista.
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Criteris d’exclusio:

- Els pacients amb antecedents d'altres malaltiesologligques que afecten la cognicio
(per exemple, vessament cerebral, lesié cerelanain@tica) o malaltia mental greu (per
exemple, I'esquizofrénia, depressio major) estatosas d'aquest estudi ja que aquestes
malalties podrien interferir en el procés de levista i esbiaixar els resultats de la

investigacio.

4.3. Dimensions analitiques

Les variables centrals de I'estudi es van extreertes cinc dimensions que contempla I'escala
ALSAQ-40” (Annex lIl), utilitzant la dimensié que contemghafuncié emocional com a eix
transversal per descriure el comportament de tessajuatre. Aquestes quatre dimensions son:
la mobilitat fisica, la independéncia, menjar i t@gu la comunicacié. Del buidatge de les
entrevistes, s’han extret tres noves variables (@mbndel diagnostic, intimitat i relacions
socials) i totes elles han sigut analitzades desadealoracié de I'impacte emocional que

implica la pérdua de funcié en cadascun dels caispgue les variables fan referéncia.

4 4. Instruments de recollida de dades

Els instruments qualitatius concrets, flexibleglaptats a les caracteristiques de cada perfil, han
estat els segients:

a) Entrevistes en profunditat dirigides, per a la coempid de la vivéncia dels informants
de cadascun dels camps i dels indicadors, pepeokanacio el més fidel possible a la
perspectiva des de la que senten i interpreteavia sialaltia i I'univers que I'envolta.
(Annex V)

b) Observacio directa i continuada del context pefuaraels entorns fisics i socials dels
informants durant les entrevistes i de la sevaraot®6 amb aquests, enregistrant-los
com a notes de camp.

¢) Investigacié documental i analisi bibliografic.

4.5. Metode d’analisi de dades

L’andlisi de dades en la investigacié qualitatigau@ procés en progrés continu, que s’inicia
amb la recollida de les dades i implica tres etdp@8s La primera és la fase de descobriment,

en la que s'identifiquen temes i es desenvolupercamues i idees. La segona fase inclou la

2 Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questisar(ALSAQ-40) és un instrument que consta de
40 items, dissenyat amb la finalitat d’avaluarasigectes de salut considerats importants en pacient
diagnosticats d’'ELA i altres malalties de la motormma. (22)
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classificacio i sistematitzacié de les dades i lloma de la comprensié del tema estudiat. En la
fase final, es procura relativitzar les troballegant de comprendre les dades des del context en

que van ser recollides i es fa una interpretaci@sienateixes.

Les dades qualitatives son dades textuals, queegeo®n de les entrevistes, observacions i
diferents tipus de documents. A través de I'andkscontinguts i del llenguatge dels informants
es poden arribar a explicar diferents aspectea dealitat plantejats com a objecte d’estudi (14).
L'analisi de dades ha estat definida com el conjdat manipulacions, transformacions,
operacions, reflexions i comprovacions que es teeali sobre les dades amb la finalitat
d’extreure el significat rellevant d’'un problemandestigacié (14). El procés d’analisi és el
moment de la investigacio on es determina que sixcceom; també és el moment explicatiu i

interpretatiu, on es busca el perqué els fets sixa@e de la manera que succeeixen (15).

En I'analisi, un cop s’han fet les primeres lecsuire’han identificat les diferents tematiques, es
creen les categories. Aquestes, han de complisegjsients criteris (13): ser exhaustives, de
manera que permetin la classificacio de totesdeleside qué disposem; ser reproduibles per un
segon analista; donar sentit als objectius deukist veu als informants; ser creibles pels

informants i diferents entre si, encara que pugstar relacionades.

Un cop s’ha acabat la classificacio de les dadésai identificat quina és la informacié que ens
aporten, es fa la descripcié d’aquesta, ja sigschot semblances i diferéncies, o bé buscant

contradiccions en la informacié extreta (14).

En el present estudi, les dades qualitatives lideslla partir de les entrevistes, s’han analitzat
mitjancant una analisi narrativa del contingut.a®'lgenerat categories mixtes a partir de la guia
d’entrevista i les categories emergents de les sdladqguestes han estat «experiencia de
malaltia» i «necessitats emocionals». L'anadlisiasitealitzat amb el suport del programa

informatic Atlas-ti.

Les dimensions inicials d’analisi sén la pérdualalenobilitat fisica, de la independencia, la
pérdua de les funcions per menjar i beure, la @eddula comunicacié. S’han analitzat des de la

perspectiva de I'impacte emocional que aquestgjbaarat en els informants.

4.6. Aspectes étics
El projecte s’ha desenvolupat respectant plenaneeniegislacié vigent i convencions i

declaracions vigents a la Uni6é Europea sobre retgigses en projectes de recerca.

Consentiment informat. Tots els informants han estat convidats i s’hiénght el seu permis

per a participar a la investigacié proveint lesesewpinions en els temes de la investigacio.
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Se'ls ha informat dels objectius de la investigakcide les estratégies de disseminacié de
resultats, aixi com de la confidencialitat de ladak. No hi ha hagut gratificacié economica per
prendre part en la investigacid. Els participaras lestat lliures d’interrompre o abandonar

I'entrevista en qualsevol punt del temps. Aixo aaihgut cap conseqiiéncia per a l'informant.

Proteccié de dadesS’ha evitat la utilitzaci6 i recol-leccié de dadge=rsonals innecessaries.

Les opinions i altres dades proporcionades erulsto s’han associat a noms individuals. Els
resultats de I'estudi han estat tractats i preseia forma agregada. Els homs individuals han
estat reemplacats per pseudonims. D’aquesta maitexraassegurat la confidencialitat de les

dades.

4.7. Limitacions

La principal limitacio del present estudi ha esfaseu limitat abast a causa dels estrets marges
temporals en els que aquest s’ha realitzat. Larmaig I'estudi correspon a 6 entrevistes en
profunditat, totes fetes a dones. Donat que no sitteevistat cap bar6 ni cap persona d'un
nivell socioeconomic que no sigui el de classeandj les dades podrien contenir un biaix per
guestions de génere o classe social. Atenent adia de la mostra i a la tematica escollida, no
s’ha assolit un punt optim de saturacio de les sladd’analisi de les entrevistes.

Per altra banda, un dels criteris d’inclusié vaagge I'informant fos capa¢ de comunicar-se de
manera verbal o escrita, de manera que no s’ham podrevistar persones en estadis avancats
de la malaltia, amb afectacié de la parla i I'gstenia. D’aquesta manera, no estarem recollint
informacio de la vivéncia de la ELA en la seva ee@ completa, ja que estarem discriminant,

per motius d'impossibilitat de recollida d'informécels informants amb afectacio fisica major.

5. RESULTATS

Entenem com apartat de resultats aquell en el 'ggpasen les dades estretes del buidatge de
les fonts de registre, en aquest cas, tota lanrdoid provinent de les entrevistes en profunditat
i les observacions de camp. Aquest procés es fangént la reduccié del conjunt de les dades,
en funcié a I'objecte d’estudi definit, generant wmvers d’informacié del qué s’extreuen els
temes rellevants per la recerca. Aix0 es fa a sraeédues fases: en primer lloc, la segmentacio,
en la que es fa una separacio del conjunt de tbssden unitats; i en segon lloc, I'establiment de
categories i codificacié. En aquesta segona fdassigna un significat precis per a cada
categoria possibilitant I'agrupaci6 i classificadtunitats informatives referides a un mateix

tema o concepte. (16)
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En el nostre estudi s’han considerat com a categigie engloben les experiéncies de malaltia
de les informants aquelles que han estat plantjadeel guié de les entrevisteAquestes i
s’han afegit tres categories inductives, estretds iiblats de les informants durant les mateixes
(«moment del diagnostic «relacions socials» i «familiars, i intimitat»Aquestes vuit
categories parcel-len diversos aspectes de viubeEdMA en el nostre context sociocultural i
també permeten aproximar-nos a les diferents fotegperimentar la vida condicionada per
'ELA.

5.1. El moment del diagnostic

En aquest apartat s’han recollit els relats reterahprimer impacte destacat de I'experiéncia de
malaltia, de dificil assimilacid, corresponent abment del diagnostic d’ELA. El contingut
d’aquests relats deixa entreveure la magnitud dtiment en el periode que segueix al
coneixement d’aquesta noticia. Encara que la péatduas funcions no sigui prou evident quan
es coneix el diagnostic, 'angoixa que provoca pegsealgun dia ho sigui, junt amb la pérdua
de les expectatives de futur, cobreix tota I'exgasia emocional de dolor i por. En les

narracions també s’identifica el dubte o la negdeida certesa de la noticia.

“A I'inici quan et diagnostiquen el mén se’t casabre (...a estones inclds penses ‘i si

no fos el que et diuen?”” (Conxita, 67 anys)

“Cuando te diagnostican estas tan desesperadoegagatras a lo que sea. (...) Al
principio, los primeros dias después del diagnéstiebia dias que salia a la calle y se
me saltaban las lagrimas. Pensaba: ‘el dia queuaedgpsalir...’. Si, simplemente con

tener la calle y ver el sol, me emocionaba”. (Inf&anys)

“No m'ho podia creure. Per qué a mi? Només pensavéa meva filla. En aquell

moment estava bé fisicament, només tenia menya folg ma dreta pero la resta de
funcions estaven bé. Era un mal somni... No hongate Tenia molta por. Coneixia

perfectament I‘evolucié de la malaltia, I'haviaugkat a la uni i havia tingut pacients en
fase avancada [a la feina], i no podia deixar djima-me en aquell estat, fins i tot
sentia que em moria. No podia fer plans... i estafadada. Mai m’hagués imaginat que
em podria passar un cosa aixi. A les nits, ploiatemia atacs d'ansietat” (Sara, 31

anys)

* Pregunta inicial marc: si us plau, explica’m el @seviure amb ELA, i les extretes de 'ALSAQ-40
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En el relat registrat d'una informant diagnosticéal@ocs mesos, s’observa el patiment davant
la idea de fer pablica la seva malaltia., pel daragera¢ que adquiriria el diagnostic. En la seva
narracio, expressa la prevalenca de la privacitajugsta informacioé fins i tot per sobre de la

seva necessitat de comunicacio.

“Intento callar perque la gent no ho noti, no tganes de dir-ho a tothom. (...) i de
vegades penso: Ara explicaries un rato, perdo noSnmés endavant ho haig de dir, ho
diré, quin remei! Pero ara, com per fer-ho, no) Es com si no volgués pensar que ho

tinc i faig com si res, perqué ho puc fer.” (Paul@aanys)

En el seu discurs es mostra la sorpresa davamgrdstic i la incredulitat davant de I'evolucié

pronosticada per la malaltia:

“M’ha vingut de nou perqué he tingut una vida salanenys a la meva manera de
veure-ho. No he fumat, no he begut, he menjat lesémnpre aqui a casa m’he fet el
menjar... (...) A mi em sembla impossible que m’hdgi venir tota I'afectacié que

comporta aquesta malaltia” (Paula, 70 anys)

També podem observar com es refereix a I'impacteliqea generar el primer contacte després
del diagnostic amb malalts d’ELA en estat avangientreveu un dolor intens, pero

seguidament afegeix el caracter voluntari de \aapeella experiencia.

“Yam anar a un concert que es feia per recaptar pen la investigacio de la ELA i el
panorama va ser... [espantds] cadires de rodelra]. Perd no em fa res d’haver-ho

vist.” (Paula, 70 anys)

5.2. Vivencia emocional del curs de la malaltia

Referent als registres sobre la vivéncia generapaeés de malaltia, destaquen I'aparicio de
cites relacionades amb les pérdues continues iold constant, en les que l'angoixa i la

impotencia sén la resposta a la certesa d’'un fiztda cop pitjor.

“Viure amb ELA és trobar-te cada vegada pitjor: puc caminar, no puc anar al

lavabo, posar-me la cinta (del cabell)... no puctses basiques” (Rita, 80 anys)

“...I fa sentir molta impoténcia perqué és com $massin prenent coses poquet a
poquet, com si estigués desapareixent. Primer kssni bragos van perdre forga,

després les cames no van bé i no puc caminar amdda parla” (Sara, 31 anys)
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“Por muy mal que estés, lo Unico que te quedatas teslavia peor” (Inma, 55 anys)

“Es ir muriendo. Yo me siento morir, no siento nag&s que estar muriendo. Mi vida,

todo. Todo lo que yo podia hacer se me ha rotettéP63 anys)

D’altra banda, es van registrar relats on el cguotiremocional va ser menor, com en el cas
d’una informant amb afectacié exclusivament enddapi la degluci6 de manera total, que

identifica la seva «experiencia de malaltia» andawolucio i re-adaptacié constants.

“En aquesta malaltia estas continuament evoluctonestadaptant-te. He suprimit la
paraula degeneratiu.(...) Si t‘acovardeixes est@atjt en contra de tu mateix” (Conxita,

67 anys)

En els relats de les informants durant les entievigambé es va fer al-lusié a I'angoixa i la por
que produeixen les perdues i I'aparici6 d’aquestels.caracter inesperat dels moments
d’evolucié de la malaltia en algunes de les infartaaprodueix un estat d'alerta constant,
d’hipervigilancia corporia, que és viscut amb uawgelevat d’angoixa. Fins i tot s’han registrat

expressions que confereixen un caracter bél- lersopifiquen la malaltia.

“En todo momento he vivido las pérdidas con angusio podia dormir, ¢cémo vas a
dormir con esa angustia? (...) Si no fuera por leatoeina, no dormiria, porque tengo

muchisima angustia... (Inma, 55 anys)

“Cuando menos te lo esperas, te vuelve a atacanaxido te ataca, claro, te deja peor,
no te deja igual. Esta inseguridad de cuando se v@aroducir el avance de la
enfermedad, me produce mucho miedo. (...) Me da migdoavance de repente [la

discapacidad].” (Petra, 63 anys)

“Primer les mans i bracos van perdre forca, desfgg&sames no van bé i no puc
caminar sola i quan ja estas ben fotuda, despnés j@ts ni parlar. | pensegle pari

ja, per favorf(Sara, 31 anys)

L'intent de cerca del significat de la malaltia &’megistrat en els discursos de diverses

entrevistades que sovint es viu amb carrega daloilitpt i rabia.

“Em pregunto sovint per que tinc ELA, qué haurépiet tenir aquesta malaltia. | em fa

molta rabia que m’hagi passat aix0” (Conxita, 6ysan
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S’ha identificat en els relats la necessitat deeviposant la maxima atencié en el present i
aprofitant tot allo que s’hi troba, per damunt datsat, que remet a la pérdua, i del futur que

remet a I'angoixa de la certesa de la perduasiifiot de la mort.

“Prefiero no ir mucho mas alla [pensar en el fytpdrqué si voy mas alla me desanimo
mas. Mis amigas han buscado informacion en intgrme¢ lo han contado todo pero lo
que voy viviendo, lo voy viviendo sobre la marcheeo que es mejor asi” (Petra, 63

anys)

“La relacié amb la gent ha canviat (....) Aixogigut molt dur i he patit molt, la veritat
€s que continuo patint si penso en com era, aigiigento viure molt en el present,
disfrutar al maxim del qué tinc i cuidar-me moltr peantenir-ho, i per qué no, de

millorar” (Sara, 31 anys)

La malaltia no sempre es viu des de la vessard gérdua o I'angoixa del qué vindra, sin6é que
en alguns dels relats apareix el concepte d’aptatygna través de I'experiencia de la malaltia.

Es un procés que reporta gratificacié en un momemjué tota mirada tendeix a la negativitat.

“Aquesta malaltia m'ensenya i m'obliga a anar agpoc en tots els sentits.” (Sara, 31

anys)
“S’han de tenir sempre les eines que complemédgimancances” (Conxita, 67 anys)

“Aprendes mucho a vivir el momento y a aprovechdrlo) He aprendido que no
puedes decir nunca ‘yo con esto no podria’ (...) gesetodo, absolutamente todo!”

(Inma, 55 anys)

5.3. Mobilitat fisica

En aquest apartat, les informants van fer refeaesobretot al caracter immobilitzant de la
malaltia i als sentiments i emocions que es desperh motiu dels canvis que es van produint
amb el temps en aquesta direccié. Les informants exressar sentir frustracio, tristesa i
angoixa elevada davant de les dificultats i la afiscitat que la malaltia els produeix en la
mobilitat fisica. Van fer referéncia a aquestes @ore, tant en els canvis que suposa la perdua
de la mobilitat fisica en petites activitats quiatices que no comporten grans canvis, com en
les pérdues molt significatives, arribant al pum @lgunes informants van relacionar la pérdua
del moviment amb sentir la ruptura de la seva vi@enb la pérdua de la seva propia identitat.

Una informant, diagnosticada des de fa 5 anyshqui& sigut molt activa fins que la malaltia li
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ho va impedir i que conserva la marxa pero amioudtfits, expressava aixi la seva vivencia en

relacié a la perdua de la mobilitat fisica:

“Es com veure la vida a través d’una reixa, coel sieu cos fos una presoé per mi. (...)
Jo vull moure’m i fer coses, sé com fer-les penmell cos no em deixa. Es molt trist i
molt frustrant sentir la pérdua del meu movimempérdua de mi mateixa. Per dintre
em sento viva i tinc moltes idees, el meu cap &opero el cos no respon. (...) A

vegades sento que no soc la mateixa i em trobitea’fgSara, 31 anys)

La por és un dels elements a destacar pel queldés discapacitats en la mobilitat fisica
d’aquesta malaltia tot i que es pot observar arasibns diverses, com a l'inici de I'afectacio
motriu pel caracter inesperat dels moments dewblue la malaltia, com en fases més
evolucionades, on ja s’ha materialitzat la pérdeidatjilitat i s’han produit caigudes, on la por

apareix en motiu de la possibilitat de la repetitanuestes.

“Me da miedo que de pronto no pueda andar bieneesdo que me da mas miedo”

(Petra, 67 anys)

“En aquest punt de la malaltia noto molta por ahicar, perqué ja he caigut varies

vegades i m’he fet mal” (Sara, 31 anys)

De la mateixa manera com s’han registrat relatsl gratiment es fa palés, també s’han recollit
narratives on el patiment tenia molta menys preagdenotant una acceptacio de la malaltia i

de la possibilitat de mort propera.

“... No em suposa un patiment [anar amb cadira degjptho accepto bé. Francament,

arribara la mort i ja esta. Ja ho he donat totita(RB0 anys)

Respecte I'Gs dels dispositius per millorar la rittifisica, en alguns casos s’ha observat una
resisténcia a la seva introduccié en la quotidinifquest fet s’ha explicat a través de dos
perspectives. La primera, en relacié a la poskibitle canvi de vida que suposen i el patiment
associat a aquest fet per les perdues que gendrixiaegona, relacionada amb la previsible
acceleracio de I'atrofia muscular que pot suposard’aquests dispositius en consequéncia de

la falta d'exercitacié de la musculatura afectada.

“Tinc una cadira de rodes que faig servir per aleaviatge i poc més. Pel dia a dia no
la faig servir perqué no vull deixar de caminaragaajue em costi (...) Em van donar
una férula antiequina pero no la faig servir, pérganso que si deixo de fer funcionar

un mascul, es deteriora més rapid” (Sara, 31 anys)
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Per altra banda, s’han recollit narratives d'ex@rasies d'Us dels dispositius, en les que
s'observa patiment només durant I'adaptacié, s&atCio quan s’aconsegueix I'acceptacio i la

integracié d’aquest en la vida quotidiana.

“Ir en silla de ruedas fue duro al principio, fuayrdificil de aceptar, pero una vez que
me senté en la silla ya acepté que tenia que listarporque ya llevaba un afio o dos
que me cansaba muchisimo, que podia andar muy |potimces al coger la silla,

empecé a poder hacer cosas que hacia tiempo dweiad (Inma, 50 anys)

5.4. Independéncia

La pérdua de la independéncia és un element destacds relats de les informants i de gran
pes en l'experiencia de la malaltia, despertantiments definits com a duresa, angoixa,
impoténcia, sentiment de poca utilitat i perdudlitdbertat. També es fa referéncia al caracter
progressiu de la pérdua de la independéencia cosmagteristica que afegeix carrega emocional

al procés, donada la necessitat d’adaptacié cdnstan

Una altra font de patiment identificada ha estdi¢tetle no poder decidir el temps i la manera en
gué es duen a terme les tasques i funcions pedglartuidadors. Les informants han expressat

que aguest fet els genera sentiments d'impoténerajosisme i rabia.

“Em fa posar molt nerviosa i impotent necessitangre ajuda i no poder fer les coses
al meu ritme ni al moment en qué jo vull fer-ho. Bimen que m’esperi cinc minuts i en
son deu i ja em poso... oh! A més, després no hocden jo voldria i aixo em fa

enfadar, em fa rabia” (Rita, 80 anys)

El moment en que es constata un perdua signifigatiesprés d’'un temps d'esfor¢ perqué
aguesta no es materialitzi, és un moment identifiomn a moment de patiment accentuat. La
pérdua d’'independéncia en habits quotidians coatitade menjar o entrar i sortir de casa, es
destaca en els relats de les informants, fet geefarentreveure el patiment per la pérdua
d’'independeéncia en terrenys clau, que suposa l@dommediata d’estratégies alternatives per

poder seguir realitzant les mateixes activitats.

“Aquél dia fue el primero que no fui capaz de cowersola. Me puse a llorar. Lo

recuerdo como una pesadilla terrible” (Inma, 55sany
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“Cada dia me costaba mas meter la llave en ladugagero llega un dia en que ya no
eres capaz de meterla tl sola, que ya no puedesr\wlentrar y a salir nunca sola de

casa” (Inma, 55 anys)

Al voltant de la pérdua de la independéncia tanteinsregistrat relats on apareix una vivencia
emocional definida com un sentiment de vergonyalgealiscapacitat, i es pot entreveure un

patiment per la mirada dels altres sobre les difitaifisiques experimentades:

“Al principi em va costar molt [mostrar les mevasitacions], perqué feia que tothom
veiés les meves dificultats i tothom se n'adondsnadeu estat. Em feia vergonya.”

(Sara, 31 anys)

En les narracions sobre la pérdua de la indeperaéles informants van incloure sovint
expressions on es poden observar conductes i afiedBsntorn que fan que el patiment en la
pérdua de la independéncia disminueixi o sigui pggtable. Van identificar aquestes ajudes en
el fet d'estar acompanyades per poder rebre assiaién sentir que els cuidadors respecten les
seves decisions per definir la manera en qué sisteixen; en sentir que s'assoleixen objectius
sense ajuda, per petits que aquests siguin; iguirgealitzant activitats on es gaudeix, encara

que aquestes hagin de ser amb I'ajuda d’algu altre.

“Sentir que arribo a fer coses per mi mateixa @t important encara que siguin
petites. | continuar fent les coses que m'agradheara que necessiti ajuda d'altres”

(Sara, 31 anys)

5.5. Menjar i beure

Els relats de les informants al voltant de lescdifats en la funcié deglutoria denoten un menor
emfasi emocional respecte les categories anterieggstrant-se I'expressié de sentiments
molestos o d’'incomoditat. Les dificultats ambralnjar i beure, els informants les viuen sense

gaire afectacid, excepte si hi ha ennuegament

“Bebo y me sale el agua para afuera de la boast8y en casa no pasa nada, pero si ho

estoy en casa, es incomodo”. (Petra, 63 anys)

Per contra, si per la mateixa dificultat s’arribpraduir I'ennuegament, el contingut emocional
de l'experiencia varia considerablement, recoll@xpressions d’angoixa accentuada i de

sensaci6é de mort.
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“Que em costi empassar no em fa posar gaire nervioges. M’adapto.(...) Quan
m’ennuego em sembla que em moro, no puc agafanapel nas ni per la boca i és

molt angoixant!” (Rita, 80 anys)

Per altra banda, en el plantejament de la col-idéadiona sonda gastrica per suplir la funcio
deglutoria, ja deteriorada, s’han recollit narrasivde patiment. Encara que I'objectiu de la
intervencio és una millora substancial per I'orgar, inclou la pérdua d’'un plaer basic com és
'acte de menjar i assaborir els aliments, alhara @s genera la pérdua de I'aspecte social del
menjar. El relat de la informant denota la necassltuna preparacié psicologica per poder
accedir a sotmetre’s a aquesta intervenci6. Despeédla realitzacié d'aquesta i aconseguida
I'adaptacio, es registra I'expressié d’'una dismiawtel patiment en relacié a la degustacio dels
aliments, alhora que s’observa I'augment del coutirrmocional del relat en I'aspecte social de
I'alimentacio, entreveient-se sentiments d’excliéial. La informant utilitza la paraula “mal”

per designar el patiment experimentat en aquesiier

“Es un canvi fort i vaig ser molt tossuda per tofj@ significava deixar de menjar per
boca, renunciar a la degustacié i a compartir amatissants amb café amb llet o
vermuts (...) Si ho hagués fet abans, psicologichme hagués estat preparada.(...)
Quan ho vaig fer [posar-me la sonda] va ser comguaa millora. (...) Ara ni penso

amb el menjar i a ell [el marit] li faig tots elpais. Sempre m’ha agradat cuinar i miro
programes de cuina. Ara no sento res davant dgbmén.) Perdo m’ha fet més mal en

el sentit social. Trobar-me amb gent que semprenéana cafeteria, un berenar, un
dinar de final de curs. | també amb el viatjar (amb les limitacions alimentaries és

més dificil de compaginar i he hagut de canviar hégsts.” (Conxita, 67 anys)

5.6 Comunicaci6

La dificultat de la parla és un dels aspectes tegisde la malaltia amb narratives que denoten
experiencies més negatives, com la generacié dam gatiment. Es pot entreveure que aquest
fet esta vinculat a la pérdua de I'element més mapd de les relacions humanes en el nostre
context sociocultural. La perdua de la parla inglia pérdua de gran part dels intercanvis
humans. Els relats de les informants manifesterrargntar angoixa, duresa, frustracio, rabia,

impotencia, tristesa i aillament.

“Quan vaig ser conscient de que les paraules jaomtien de forma intel-ligible el

primer moment va ser de panic. Em vaig posar acddimpoténcia. (...) Ara he de
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resumir més i aixd no ho porto bé perqué soc deemplraules i de donar detalls. Si no

ho escric tot em sembla que estic ometent cosasixi@, 67 anys)
“Les paraules les penso i com veig que no em sertedesespero.” (Paula, 70 anys)

La parla, a banda de tenir una funci6 comunicatteabé s’utilitza com a canal per a

I'expressio emocional. En aquest sentit, s’hanlliéo@arratives on es pot observar la necessitat
de descarrega d’emocions de les dones entrevistalo@ss coberta amb la parla i el crit, i ara
desatesa al no poder utilitzar els canals habitdambé s’observa I'enuig que aquest fet els

genera.

“Jo anava al futbol per cridar i aixi em descaaxeg Ara no puc. Ara he d’estar

calladeta. A sobre!” (Rita, 80 anys)

Per altra banda, també s’han registrat relats fenniants amb poca afectacié en la parla amb

un contingut emocional molt menor, mostrant voludtacceptacié d’aquesta dificultat.

“Si me dicen “no te entiendo”, pues lo repito y gata. No pasa nada. Procuro

tomarmelo bien, ¢,qué voy a hacer?” (Petra, 63 anys)

En les narratives al voltant de la comunicacid,deses entrevistades han expressat recursos i
actituds dels interlocutors, que les ajuden o jedagien a disminuir el patiment generat en el
camp de la perdua de la parla i a augmentar I'eiicén la recepcié del missatge. Han expressat
aixi, la importancia de les noves tecnologies dric la necessitat de comunicacié quan la
parla ja no és efectiva. En una informant que haytela parla per complet s’ha registrat
I'aficid diaria als mots encreuats i ella mateiXxaosexplica com una probable necessitat de

comunicacio verbal o com un probable intent deerdie el vocabulari.

“Cada dia faig de dos a quatre mots encreuatsePéts fruit de la necessitat de

verbalitzar o de no perdre el vocabulari” (Conx@@,anys)

Respecte l'actitud de les persones de I'entormars’hogut observar narratives que denoten
necessitat de predisposicié d'escolta sense pregsesencia per part dels seus interlocutors, i
la inclusio i respecte de les intervencions delfalsad’ELA en les converses grupals. També
s’ha fet referéncia a la importancia de que I'ilatewtor pregunti quan no entén el contingut del

missatge perqué el patiment de les informants east@¢amp sigui menor.

“Voldria que m’escoltessin amb calma, aixi m’enbéan millor” (Rita, 80 anys)
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“M'agrada que si no m'entenen em preguntin perquegades assenteixen amb el cap o
diuen si o clar, pero jo se que ho m'han entégird m'agrada gens, em fa sentir com

tonta o com si la persona no tingui interés enneliem” (Sara, 31 anys)

5.7. Intimitat

La perdua de la intimitat és una consequencia dpetdua de la mobilitat fisica i de la
independéncia, amb la particularitat que es velentads aspectes de caracter privat, personal i
intim de la vida de la persona que, segons eleasintext sociocultural i si no hi ha cap factor
que ho impedeixi, no es comparteixen amb ningom @ molt, amb una persona amb qui s’ha
fet un procés de presa de confianca progressiuandmps. De manera que s’han observat
relats de patiment en les pérdues en aquestag@mearant sentiments negatius i dificultats en la

seva acceptacio.

“(...) La meva intimitat, la higiene intima, anar lavabo i tot aixd. Em costa molt
perque I'he perduda. Coses que sempre m’haviafatgteixa i que eren intimes, he

hagut d’acceptar que entrés algu en aquell cammoues era meu” (Sara, 31 anys)

5.8 Relacions socials i familiars

En els relats que fan referéncia a la vivenciaederélacions socials i familiars s’expressen
afectacions emocionals diverses, ja que les reladiomanes sovint es veuen afectades com a
conseqlencia de les diferents localitzacions depbtsimes i els diferents graus d’evolucié de la

malaltia. Dins d’aquest ambit, destaquen diversmgps on es produeix un impacte emocional.
5.8.1 L’entorn proper

Per una banda, s’han observat expressions de patipee la possible afectacié emocional
produida en les persones del seu entorn, tantipgakcte de la noticia del diagnostic com per
les consequéncies d’exercir de cuidador. S’haefieréncia a sentiments com vergonya, pena i

preocupacio.

“Una de les coses que més em va amoinar al priveciper haver de donar la noticia a
la familia.(...) El que més em preocupava era el marit. Va ser un cop molt fort per
ell, Pero ha tret la part estoica del seu cardaatr dos ens n'anem sortint.” (Conxita,

67 anys)
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5.8.2.Rols familiars

En relacio al paper dins de la familia, hi ha hagigrmants que amb vivéncies de canvis com a

conseqlencia de l'afectacio de la malaltia. Aqukats esdevingut font de patiment en algunes
informants:

“Jo intento fer moltes coses amb ells (els fillepidisfruto molt, encara que tinc molta

enyoranga de tot el que m’havia imaginat com a hi{&a&ra, 31 anys)

“Ara ajudo d’'una altra manera, per exemple, ageésa a nivell organitzatiu. La meva
funcié ha canviat i molt” (Sara, 31 anys)

Per contra, en altres informants, s’han identifieaencies positives en relacid als canvis
experimentats.

“Creo que le pude transmitir [a mi hija] desde bpmguefia que lo importante no era
que yo le hiciera una tortilla por la noche, sin@ @ lo mejor pues durmiera como ha
estado durmiendo conmigo muchos afos, entoncesegipeliculas y la ayudaba con

los deberes, cosas que a lo mejor no hubiera teémidgpo si hubiera seguido con mi
vida de antes” (Inma, 55 anys)

Altres informants han apreciat el manteniment dexdamalitat en el seu paper dins de la
familia, malgrat els canvis viscuts.

“(...) superat el trangol tots s’han portat madt Bimenys externament, intentant seguir
amb normalitat. Cosa que jo agraeixo” (Conxitaays)

“La gent que m'ajuda respecta molt el meu paper &anare i aixo em fa sentir molt
bé (...) (Sara, 31 anys)

5.8.3.Canvis en les relacions socials

En altres ocasions, s’han pogut observar expressierpatiment vinculat a I'experimentacio de
canvis en les relacions socials com a consequéedies limitacions imposades per la malaltia.

Les informants han associat pérdues personals siguiificatives a aquests canvis, fet que ha
desencadenat mostres de patiment accentuades.

“(...) La meva relaci6 amb la gent ha canviat,passat de ser divertida, no parar,
sempre tenir alguna cosa a fer i a dir, a ser @msopa malalta que accepta les seves
limitacions, encara que em costa que es vegin. Aaeéigut molt dur i he patit molt, la

veritat és que continuo patint si penso en coni E8ara, 31 anys)
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Una informant amb una afectacio total a la funa@gldtoria, que ja no s'alimenta per via oral,

ho expressava aixi:

“Per més que m’esforci, em margina socialment ndep@ompartit un croissant i un

café amb llet amb els companys, o un vermut anfdintdlia.” (Conxita, 67 anys)

En contraposicié, també s’han registrat relats 'erpsessa la vivéncia d’'una millora en les
relacions socials com a conseqiéncia dels canvierges per la malaltia; concretament,

s'expressa una millora en la qualitat de les retacsocials.

“En este sentido ha cambiado quizas para mejomdte mucho mas... yo antes tenia
mis amigos, pero llevaba una vida muy... bueno, cbhemyode todo,.... Y ahora si que
noto mucho mas el apoyo de mis amigos, el carifioesoysi, eso la verdad es que es
importantisimo. Yo lo he notado muchisimo, muchdésifBso es muy importante”

(Inma, 55 anys)
5.8.4.La mirada dels altres

Les informants han destacat el desgrat i incombdita els produeix la mirada de compassio,
falsedat o d’invisibilitat que sovint sofreixen ehtracte, per part de persones de fora del seu

cercle proper.

“Porto molt malament la mirada de compassio deelat,gtant quan parlo com quan
camino” (Sara, 31 anys)

“No m’'agradaria tenir una noia sola per mi. M’agoia. | més si em fes la pilota. Aqui
a la residéncia sento que em tracten com fent-nldéa i no m'agrada” (Rita, 80

anys)

“A veces la gente te trata como si no existiehasjendo cola en algin comercio, 0
yendo al médico con mi hija. No se dirigen a mdmo si fuera invisible!” (Enutjada)

(Inma, 55 anys)

5.8.5.Necessitats

En els relats de les informants, s’ha identifieatécessitat d’actituds i practiques per part sle le
persones de I'entorn, que aportarien una millordaevivencia emocional de la malaltia, com

poden ser companyia, amabilitat i el respectereisients de soledat buscada.

“Necesito compafia y... como te diria... amabilidacd Es lo que me gustaria a mi

tener”. (Petra, 63 anys)
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“També necessito moments per estar sola i gagdmidmateixa, sempre amb previsié

de que algu em deixi el que necessitaré prepa@atra( 31 anys)

5.8.6.La relacio amb els professionals de la salut

Un punt destacat dels relats registrats inclouideracions al voltant de les relacions amb els
personal sanitari. ElI contingut comprén diferergsvindicacions envers les actituds dels
professionals, consequiéncia d’experiéncies viscndgativament. Els relats posen de manifest
la falta de contemplacié de la totalitat de la eigrecia de malaltia dels afectats, i s'observa que
sovint el focus d’atencio es cenyeix alspectes bioldgics de 'ELA, passant per alt lekiphes
dimensions de lI'experiéncia d’aquesta. Les reidacions abasten aspectes com tenir el volum
d’informacié que sacii les necessitats del paciefire un tracte més humanitari que contempli
la malaltia en la totalitat de les seves expressiocgbre suport psicologic, adequant-lo a cada
moment del procés; no sentir-se amenagat ni cascjger dur a terme certs tractaments, de
manera que hi hagi consideracio del criteri delathan la presa de decisions, dialogant amb
respecte amb els professionals; prudencia i comgitleenvers situacions impactants per als

malalts; consideracio envers el malalt en la pdesdecisions que I'impliquen directament.

“Yo creo que cuando te dan el diagnostico tendgizs darte ya un paquete con todas

las ayudas técnicas y... tendria que estar presstb(gima, 55 anys)

“Al personal [sanitari] le falta empatia. Deberidgilar mas con lo que dicen porque
son muy negativos bajo mi punto de vista. Te huradenel lenguaje que utilizan. (...)
ahora he hecho un bajén en picado. Creo que etapmanera como me dieron el
diagnostico, fue un poco cruel. Deberian ser um po&s dulces, ponerse en el sitio del

paciente. A mi me afecta mucho” (Petra, 63 anys)

“En cuanto al personal sanitario, pediria un pdeaespeto. (...) el que te traten como
si fuerasun nimero y eres un enfermo. Es como si dejaraggidena persona. Y estas a
merced de las decisiones de otro, y eso si queanee algo importante, que en todo
momento se te pregunte, se te consulte, se tariafaque la Ultima palabra la has de

tener tl. Poder decidir sobre tus curas y tamhiérestu muerte” (Inma, 55 anys)

“Yo hacia muchos esfuerzos para superar las didides que tenia y me dijeron que no
servia de nada, que igualmente la enfermedad jivagresar. En vez de darme &nimo,
me hundieron. Aunque no fuera a servir a la enfdaudgesi sirve para el propio animo

personal” (Petra, 63 anys)
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Per altra banda, també s’ha recollit el testimonna afectada que expressa la satisfaccio per
I'atencié rebuda a I'hospital on rep el seguimemtadmalaltia, en comparacié amb I'hospital on
anava abans. Explica que el tracte de I'equip Genlia en el primer hospital el va viure com
coaccionador i que la feia sentir sense poder @nelsa de decisions i aixo la va fer buscar un
canvi d’hospital. Expressa també la importancia tguéestructura interna de I'equip que dona
I'atencio al pacient, generant una millora d’agaegtian s’'integren les diferents disciplines i
s’hi inclou la figura del pacient.
“Algun professional m’havia tractat com si fos urena petita, com si anés al cole i em
digués “si no fas aixo et castigaré’. Aixo em vade prou. (...) A I'hospital que vaig
ara els controls s6bn amb un equip interdisciplinar;multi”. | fan que el malalt es senti
part de I'equip. (...) Vaig al control com si foxasa i surto contenta i feli¢, sento que

tinc un suport al darrere”. (Conxita, 67 anys)

6. DISCUSSIO

En aquest apartat, s’han identificat dues parcetiéds relats de les informants, I'experiéncia de
malaltia i les necessitats dels malalts d’ELA, gqmgloben les narratives que sén objecte
d’estudi en aquesta investigacié. D’aquesta marg@aneten ordenar la informacié per una

millor andlisi i interpretacié d’aquesta.

6.1. Experiéncia de malaltia

Entenem per «experiéncia de malaltia» la manera perceben, conviuen, responen als
simptomes, a les incapacitats i al patiment, elaltesaels membres de la familia i el conjunt de
la xarxa social. (17) A banda de les incapacitai@siques propies de la malaltia hi ha molts
altres factors psicosocials que determinen la Ned’aquesta, com el suport familiar i el
suport social, I'espiritualitat 0 una personalaggtimista. Tots aquests parametres podrien fer

canviar els patrons de sentiments o emocions didia (8)

En el present estudi, es distingee el relat «d’experiéncia de malaltia» de lestaftes per
'ELA s’organitza al voltant d’elements de patimeoim I'angoixa, la frustracié, la impoténcia,
les pérdues continues i la sensacié de mort can&hpatiment, segons Rodgers & Cowles
(2008)es defineix com una resposta negativa integral i individualitzada cap a esdeveniments
desagradables i amenacadors. (3) En el cas quecapa, el ventall d'emocions respon a la
certesa d'un futur cada cop pitjor. En I'estudiMera, JS et al. (2013) es va raportar que els

pensaments negatius, no les discapacitats fisidgeigger si, podien donar compte d'una part
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important de I'angoixa emocional que sentien etep#s, representant les discapacitats fisiques
només el 16-25% de l'angoixa emocional, i menyseauma que avancava la malaltia. (8)
També s’han observat algunes mostres d’organitzdeléconcepte al voltant d’elements
d’acceptacié com la identificacio d’aprenentatgespfs i 'adopcié de recursos per suplir les
caréncies. Relacionant I'afectaci6 emocional andideapacitats fisiques experimentades per la
informant que va emetre aquestes dades, es pashiEapque el motiu de la menor afectacié

emocional esta vinculada a una afectacio fisicatabde la malaltia.

Un altre dels elements important al voltant delalgjgira «l'experiéncia de malaltia» és el
caracter inesperat de I'evolucié dels simptomes tQUEBELA. Aix0 fa que les afectades la
identifiquin com una amenaga i experimentin un tedtalerta constant i d’hipervigilancia
corporia que genera angoixa. Aquesta amenacabsigarsonificar atorgant un caracter bél-lic
a la malaltia, sentint la lluita contra un “éssalie. Al mateix temps, aquesta alienacio pot ser

un recurs per desvincular-se de la naturalesa whal@tia, per no identificar-se amb aquesta.

La cerca de sentit de 'ELA també s’ha identificaim un element de «l'experiéncia de
malaltia». Es comi que els pacients es preguntperebué els ha afectat aquesta dolenca. La
resposta els permetria un grau més gran d’accéptiila seva situacio. Si no té sentit, la

dificultat d’acceptacio és més gran.

Aquesta malaltia té una vessant temporal imporfarque I'avenc¢ del temps comporta I'avencg
també de les limitacions fisiques que es produeixean termini curt. Per aixo, «l'experiéncia
de malaltia» inclou aquest aspecte, referenciamstaatment en el passat la identitat perduda,
alhora que projecten les seves pors en I'evoludiigré de la malaltia. Aixo0 genera tristesa de
les pérdues sofertes per una banda, i angoixa peoia certesa d'un futur cada cop més
limitant. Pilkington i Kilpatrick (2008) es refes@n a aquest concepte expressant que el
patiment no només es limita a la percepcio i lteatdual, és la percepcié o la resposta

emocional a lI'angoixa actual, i el sentit del patiiinclou el passat, present, i el futur. (3)

Les relacions socials també tenen un paper endrécia de malaltia, veient-se afectades en
alguns casos fent-se més estretes, sobretot emreles més proxims, o més distants en altres.
Oh, Schepp i McGrath (2014) van observar en elestudi que els canvis o alteracions en el
mon social i les relacions es van associar a patipersonal3), pero en la present investigacio
s’ha observat que es redueix als casos en quélesians s’han fet més distants. Segons
I'estudi de Oh, Schepp i McGrath (2014), una tt&jea de vida esta construida i dirigida per
expectatives socials i creences culturals. Aquésta vida que la major part de gent d'un grup
cultural persegueix i entén com una vida normal. distant aixo, aquesta normalitat és

desafiada quan algu és diagnosticat amb una raalaéimeiable i fatal com I'ELA (3)
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En alguns casos, I'experiéncia de malaltia inclamtié un impuls per I'evolucié personal,
gracies a la capacitat de treure profit d'algunzeeates de la malaltia, que els fa a assolir un

aprenentatge que els raporta una disminucié dmeatii una satisfaccio.

Arees de major intensitat emocional

Dins de «l'experiéncia de malaltia», s’han iden#ificom a arees més intenses aquelles en que
s’ha generat una perdua més significativa per lagn@ en el seu context vital. Les pérdues es
viuen amb més dolor si afecten comportaments ithakmnificatius per la persona. Sent aixi, és
facil que les pérdues s’associin a questions di@d¢nAleshores, no hi ha una gradacié comuna
de la intensitat de les péerdues, siné que variamafuncié de la personalitat, el moment de la
vida, la cultura, I'ocupacio, les aficions... Peemple, la pérdua de la mobilitat fisica en una
persona a qui li agrada molt caminar i que ho htofa la vida, ha suposat un gran impacte per

a ella imaginar-se la vida sense aquesta activitat.

Si parlem des del punt de vista del moment en gha bhna major afectacié a nivell emocional,
destacariem el del diagnostic, com a moment d’itgppsicoemocional a més dels de pérdues

amb significacio personal.

En el present estudi s’ha observat com a area demadectacié emocional, la referent a la
deglucié, malgrat ser una funcié vital que podridae lligada estretament a les emocions.
Podriem pensar que aquest fet es ddna d’aquestxanaar questions socioculturals del context
on vivim, on no hi ha carencies alimentaries gditeagles i hi ha una menor associacié de la

falta de menjar amb la mort de la real.

Tot i aixi, 'estudi de Jesus S. Mora et al. al 20 demostrar que, encara que la discapacitat

fisica de 'ELA anés en augment, 'angoixa es vateir més o menys estable. (8)

En el nostre context, s’observa una cultura d’eigtalel dolor, tant si d'origen emocional com
fisic, i de solucions immediatesn el patiment no té sentit i es considera millor suprimir-lo.
Segons Chapman & Garvin (1999) i van Laarhovenijl@&aiman, Verhagen, i Prins (2011) el
patiment, des de la perspectiva biomedica, s'lamioglat amb la sensacié de dolor i simptomes
d'estres, i I'eliminacio del dolor es considera solacio per eliminar patiment. (3) Aixo ha fet
que la societat no estigui preparada per integranlla vida de les persones i I'experiéncia de
malaltia en processos on aquest patiment no esvjtat, resulta més traumatica. En canvi, B.
Good (2003) apunta que el sofriment huma s’entén gpa forma d’experiéncia que porta a
I'elaboracié de narratives, la funcié de les quéss remodelar la realitat i afrontar “allo

inesperat, allo poc corrent , alld que és problemallo que és misterids) (18)

32



Estudi descriptiu sobre I'experiéncia emocionaledepersones afectades per 'ELA. Una aproximauo#itgtiva

Caterina Boixader

6.2. Necessitats emocionals

Al llarg de l'estudi s’ha pogut observar I'expréssie diverses necessitats emocionals per part
de les participants, el cobriment de les qualsjelda o ajudaria a millorar la seva «experiencia
de malaltia». Aquestes, poden ser d’atencid prgsécologica, en que el procés és personal,
encara que sigui interactuant amb els altres) gadrde I'entorn (atencio logistica, en que el
procés per cobrir la necessitat es rep de I'exfeln moltes circumstancies, la frontera entre el

primer tipus d’atencié i el segon, no és clara.

S’ha identificat la necessitat de posar la propen@@o6 en el present, centrant-se en la seva
experiencia del dia a dia i evitar posar-la en adspt, font de dolor i patiment degut a les
pérdues sofertes, o en el futur, causa d’angoikengkepronostic de la malaltia. Foley, Timonen
i Hardiman també van observar en el seu estudiod8 2Zmb malalts d’ELA, el consol dels

participants en centrar-se en el present. (7)

S’ha recollit la necessitat d’experimentar la sex&téncia i la propia identitat a través del
poder de presa de decisions i la realitzaci6 d/aats que comportin satisfaccio i plaer
emocional, com la consecucié d'objectius. Quan stgueecessitat esta coberta, els permet
sentir-se amb més llibertat i experimentar-se caas&rs vius, necessitat important, ja que ells

fan referencia a sentir-se desaparéeixer poc a poc.

S’ha registrat la necessitat de ser escoltats aratbana qualitat d’escolta, amb predisposicio,
respecte i paciéncia, per part dels interlocumes mantenir la funcié comunicativa, de caracter
meés practic, i 'expressiva, de caracter més ematjale la parla, tant en converses amb un

interlocutor com quan s’esta en grup.

En fases on s’ha perdut cert grau d’independénpae& sovint la necessitat de buscar

moments de soledat per experimentar la intimitat.

En les interaccions amb els professionals de lat sdha recollit la necessitat de rebre una
actitud respectuosa i un tracte humanitari per phauests, concepte que inclou la
contemplacié de la totalitat de I'experiéncia delattia dels malalts. Aixd0 demana rebre la
informacio necessaria per part dels professiomalsl éemps en que es sent que es requereix, ja
gue veure i saber sobre I'evolucié de la malalsapet impactar molt; perd no tenir informacio
els pot fer sentir perduts. També engloba rebreorsupsicologic per part de tots els
professionals de la salut i un acompanyament dealaltia adequat a cada moment del procés.

També inclou no sentir-se amenacat ni coacciorradyrea terme certs itineraris terapéutics, de
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manera que hi hagi consideracio del criteri delath@n la presa de decisions que l'impliquen
directament, dialogant amb respecte. També senfireteqit i considerat envers situacions que
poden ser impactants pel malalt. S’ha observat ggaestes necessitats sorgeixen a
consequencia d’'un tracte dels professionals exaasint enfocat a la dimensié biologica de la
malaltia. En absencia doncs d'una dimensi6 més hamals afectat d’'ELA semblen

desproveits de recursos per generar un relat gqupeeineti encaixar la totalitat de la seva
experiéncia. Aquesta desconnexi6é alimenta una gpesdici6 negativa del malalt cap a

I'acolliment medic en sentir-se avaluada la sevau®io en termes de funcio corporal. S’exclou
I'acompanyament dels afectats del procés de vieedeila malaltia. B. Good analitza que la
racionalitat instrumental de la biomedicina, i petensié de la modernitat, ha provocat una
“colonitzacio del mon vital”, en un empobriment lée practiques comunicatives quotidianes,
una escissio elitista de les cultures expertes clatsextos d’accié comunicativa de la vida
diaria. Good entén que aquest domini generalitedadacionalitat instrumental en els nostres
mons culturals és una amenaca per a la llibegaposa una pérdua d’atencié als valors i al

patiment humans.

Tal com exposen Ohman, Soderberg, Lundman et @03{2(3), I'oferiment d’assisténcia
adequada per satisfer les necessitats dels paéemnts mitja per donar un sentit de control als

pacients i alleujar el seu patiment

7. CONCLUSIONS

Les troballes en aquest estudi no sén represesgadie la vivéncia dels malalts d’ELA a gran
escala a causa del petit nombre de participants’guba inclos. Tot i aixi, s’ha trobat que els
malalts d’ELA construeixen I'experiéncia de makalél voltant d’elements de patiment, com
'angoixa, la frustracio, la impoténcia, les péersiumntinues i la sensacié de mort constant.
També inclouen elements com el caracter inesperbgwblucié dels simptomes, presentant-se
brots; la cerca de sentit de la malaltia, pregurganels motius del que estan vivint; la
temporalitat, referenciant constantment en el paasdentitat perduda, alhora que projecten les
seves pors en 'evolucié futura de la malaltia;cglavis experimentats en les relacions socials,
fent-se aquestes més distants en alguns ambitss iestéetes en altres; i en alguns casos,

I'impuls per I'evolucio personal, fet que aportaaunillora en la vivéncia de I'ELA.

Dins de I'experiéncia de malaltia, s’han identificam a arees amb més intensitat i descrites
amb un major emfasi emocional, el moment del diailooamb gran impacte emocional per

I'angoixa que produeix pensar en el moment en tgigimptomes es faran evidents i la pérdua
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de les expectatives de futur, a més d’'aquellesaeaue s’ha generat una perdua significativa

per la persona en el seu context vital.

En motiu de Il'afectaci6 emocional rellevant de lalaitia, s’han recollit i analitzat les

necessitats dels malalts en aquest sentit per pdeetificar camps de millora en la practica
infermera ja que, tal com apunten Oh, Schepp i Mttscal desenvolupar programes i serveis
per disminuir el patiment dels pacients amb ELA B) aquesta identificacié s’ha observat que
aquests camps de millora tenen relaci6 amb la ogiéeid esbiaixada de I'experiencia de
malaltia par part dels professionals sanitarisalftmant-se sovint en la part biologica de
I'experiencia. Aixi doncs, es proposa una nova darae la vivéncia, incloent la totalitat

d’aquesta en les cures d'infermeria.

Un camp de millora identificat en el present estoaiestat el volum de la informacio i la
manera de transmetre-la, ja que aquestes no sadegés necessitats dels pacients. Es proposa
oferir-la pero sense fer-la explicita fins que dlait no ho demani, tenint cura d'evitar els
impactes que aquests puguin tenir a través defdamacié rebuda per altres canals, dins de
'ambit sanitari. Demorar la informacié en un patigue la demana tampoc és una bona
practica, cal respectar en tot moment el ritmewgnaada malalt tria ser informat. Un altre camp
de millora identificat ha estat la falta de supmsicologic i d’'acompanyament de la malaltia
oferta pels professionals de la salut. Sovint,res que aquest ambit s’ha de cobrir des de la
professié psicologica, perdo es proposa poder fer atenci6 amb elements senzills, sense
invasio del terreny professional d’aquesta diso#pldurant els moments de les atencions. En
gualsevol circumstancia en qué una persona requatencio sanitaria, aquesta s’ha de poder
acompanyar d’'una manera holistica, atenent lessaitéats que sorgeixen en qualsevol dels
ambits de I'experiéncia de malaltia. Els segienmae millora identificat té relacio amb la
falta de respecte en les decisions dels malaltelexio a la seva malaltia. Es proposa fugir
d’actituds de judici, paternalistes o coercitive® qqo donin llibertat al malalt i buscar actituds
de respecte i apoderament de la persona perqupugla prendre les decisions sobre la seva

malaltia amb responsabilitat i recolzament delégmsionals.

A banda de les propostes observades en els campdloie identificats, també s’observa la
necessitat de que els professionals d'infermet@&pel-lin els malalts d'ELA en el camp de les
necessitats emocionals, per poder oferir unes qoeesonalitzades que incloguin l'atencio
emocional, donada la gran variabilitat que aguetstieen en funcié de I'experiéncia de malaltia
de cada subjecte. Infermeria té la responsabditavetllar perque les necessitats, en el sentit
més ampli de la paraula, estiguin cobertes en ésopes que atenen, incloent també les

necessitats emocionals. Perd lamentablement, solvé@rvem que infermeria esta desproveida
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de recursos per acompanyar emocionalment el patimets diversos sentiments de les

persones.
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Annex |. Consentiment informat per escrit

Titol: Estudi descriptiu sobre I'experiéncia emocionaledepersones afectades per 'ELA. Una

aproximacié qualitativa.

Jo, (hom i cognoms) manifesto que he

estat informat/da del present estudi i que:
He pogut fer preguntes sobre I'estudi.
He rebut prou informacié sobre I'estudi.
Comprenc que la meva participacio és voluntaria.
Comprenc que puc retirane de I'estudi:

e Quan vulgui.

e Sense haver de donar explicacions.

* Sense que aixo tingui cap repercussio personahitésia.
Les meves dades personals seran protegides dlanac€io recollida sera processada d'acord
amb la normativa vigent en matéria de proteccidatkes (Llei Organica 15/1999, de 13 de
desembre de Proteccio de Dades de Caracter Pergteial Decret 1720/2007, de 21 de
desembre, per el que s’aprova el Reglament de Delsgrament de la Llei sobre proteccié de
dades).
Considerant aixo, ATORGO lliurement el meu CONSBEMENT per a participar a I'estudi i a
que les meves dades es puguin utilitzar amb fatal'investigacio.

Rebré una copia sighada d’aguest consentimenmitattor

a: Dat/ [
Signatura del participant a I'estudi Dia MesyAn

a: Dat/ [
Nom, cognoms i signatura de I'investigador Dias\Any

que obté el consentiment
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Annex Il. E-mail al Dr. Rojas, neuroleg del comite
d’ELA de I'Hospital de Sant Pau perque traslladi la
informacio de l'estudi als possibles participants-
informants.

Per: Dr. Rojas
CC:

Assumpte: Projecte d’investigacio
Matar6, 9 de febrer de 2015
Bon dia Dr. Rojas,

El meu nom és Caterina Boixader Castelar i sédesitide 4t curs del grau d'infermeria a la
Escola Superior de Ciencies de la Salut de Matandtre adscrit a la Universitat Pompeu Fabra.
Vaig posar-me en contacte amb voste fa uns mesosoén de l'article Amyotrophic lateral
sclerosis in Catalonia: a population based study.

Em dirigeixo a vosté per presentar-li el projectevestigacio del qué consta el meu Treball de
Final de Grau, que consisteix en una aproximacalitgtiva a I'experiéncia de malaltia de les
persones afectades per 'ELA amb l'objectiu de podtientificar les seves necessitats
emocionals. Amb aquest motiu, busco la possibititahtrevistar persones en aquesta situacio
properament. Ja que voste forma part del comitéAl'#e I'Hospital de Sant Pau i té contacte
amb les persones afectades per aquesta malatdjuhito el projecte d’investigacio ja aprovat
pel tribunal de professors de la meva univergi@tgue se’l pugui mirar i valorar la possibilitat
d’oferir la participacio voluntaria dels usuarissuaries de la seva unitat en I'estudi.

Si esta interessat en col-laborar fent arribamfarinacié del projecte d’investigacié a les
persones afectades per I'ELA que es visiten errgeson treballa, i si creu que s’escau fer-ho,
pot respondre aquest mateix e-mail i treballariemcpnsensuar la manera més adient de dur a
terme la investigacio.

Per si necessita posar-se en contacte telefonicrainta responsable de la investigacio, per

qualsevol dubte o pregunta, li facilito el meu néonge teléfon: 661857266.
Una cordial salutacio
Caterina Boixader
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Annex lll. Escala ALSAQ-40 (Amyotrophic Lateral

Sclerosis Assessment Questionnaire).

L’Escala Questionari d’Avaluacié de I'Esclerosidedl amiotrofica €s un report de I'estat dels
malalts. L’ALSAQ s'utilitza especificament per mesuel benestar subjectiu dels afectats per
Esclerosi Lateral Amiotrofica (ELA) i la condici6 és amplia de la malaltia de la neurona

motora)
Table 1 ALSAQ-40 Rasch summary statistics for patients who returned both questionnaires (n=764)
Baseline Follow up
INFIT INFIT

ALSAQ-40 dimension and item description Calibration SE MNSQ Calibration SE MNSQ

Physical mobility
1 Difficulty walking short distances -0.36 0.03 0.98 -0.3¢ 0.03 0.96
2 Fallen while walking 0.32 0.03 1.13 0.36 0.03 1.1¢9
3 Stumbled or tripped while walking 0.04 0.03 0.84 0.04 0.03 0.94
4 Lost balance while walking 0.06 0.03 0.84 0.01 0.03 0.88
5 Concentrate when walking -0.57 0.04 1.11 -0.62 0.04 117
6 Tired when walking -0.56 0.03 0.86 -0.59 0.04 091
7 Pains in legs while walking 0.19 0.03 1.33 0.19 0.03 1.39
8 Difficulty going up and down the stairs -0.65 0.04 1.23 -0.69 0.04 1.26
9 Difficulty standing up -0.27 0.03 0.89 -0.32 0.03 0.87
10 Difficulty getting up out of chairs -0.41 0.03 0.82 -0.47 0.03 0.84

ADL / independence
11 Difficulty using arms and hands -0.31 0.03 0.96 -0.29 0.03 0.96
12 Difficulty turning and moving in bed -0.42 0.03 0.89 -0.41 0.03 0.92
13 Difficulty picking things up -0.43 0.03 0.83 -0.46 0.03 0.81
14 Difficulty holding books/turning pages -0.15 0.03 0.96 -0.17 0.03 0.97
15 Difficulty writing clearly -0.23 0.03 1.02 -0.30 0.03 1.01
16 Difficulty doing jobs around the house -0.83 0.04 0.81 -0.89 0.04 0.89
17 Difficulty feeding myself 0.23 0.03 1.02 0.18 0.03 1.07
18 Difficulty combing hair 0.00 0.03 1.09 0.02 0.03 1.04
19 Difficulty getting dressed -0.45 0.03 0.94 -0.47 0.03 0.95
20 Difficulty washing at hand basin -0.14 0.03 1.09 -0.22 0.03 1.01

Eating and drinking
21 Difficulty swallowing 0.34 0.03 1.00 0.33 0.03 .99
22 Difficulty eating solid foeds 0.41 0.03 1.14 0.36 0.03 1.12
23 Difficulty drinking liquids 0.61 0.03 1.13 0:59 0.03 1.09

Communication
24 Difficulty participating in conversation 0.23 0.03 1.24 0.18 0.03 1.12
25 Speech not easy to understand 0.19 0.03 1.23 0.15 0.03 1.25
26 Slurred or stuttered while speaking 0.18 0.03 1.29 0.17 0.03 1.30
27 Have to talk slowly 0.13 0.03 1.31 0.08 0.03 1.27
28 Talked less than | usually do 0.04 0.03 1.27 0.04 0.03 122
29 Frustrated by speech 0.16 0.03 1.27 0.16 0.03 1.21
30 Felt self conscious about speech 0.26 0.03 1.31 0.25 0.03 1.24

Emotional functioning
31 Felt lonely 0.58 0.03 0.93 0.61 0.03 0.92
32 Felt bored 0.50 0.03 0.92 0.53 0.03 0.82
33 Felt embarrassed in social situations 0.33 0.03 0.87 0.35 0.03 0.86
34 Felt hopeless about the future 0.21 0.03 0.83 0.27 0.03 0.84
35 Worried that | was burden to others -0.09 0.03 0.67 0.04 0.03 0.70
36 Wondered why | kept going 0.49 0.03 0.0 0.55 0.03 0.92
37 Felt angry because of the disease 0.16 0.03 1.04 0.29 0.03 1.11
38 Felt depressed 0.36 0.03 0.76 0.46 0.03 0.76
39 Worried how disease will effect future -0.18 0.03 0.84 -0.02 0.03 0.90
40 Felt as if | had no freedom 0.02 0.03 0.72 0.09 0.03 0.77
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Annex IV. Guia d’entrevista en profunditat dirigida .

Abans de la realitzaci6 de l'entrevista, es denmras informants que facin fotografies
mostrant les seves experiencies amb I'ELA.
Durant les entrevistes es demanara als informamtsparlin de les seves fotografies i que
expliquin les connexions amb les seves experiend@sviure amb ELA. S'iniciaran les
entrevistes amb una pregunta comuna: “Si us pbgplica’'m el que és viure amb ELA”. El
seguiment de les preguntes sera guiat per les stespale cada participant i les seves
experiéncies, incloent les quatre dimensions esadesta I'apartat de dimensions analitiques.
Dins de cada dimensio, es guiara l'informant perapadels indicadors que s’exposen a
continuacio, valorant si formen part de la sevaeegpcia de la malaltia i quin impacte
emocional i vivencia representa per a cadascutsd’el
La guia d’indicadors a través de la que es pretésemtadenar el relat emocional dels
informants sera extreta de les categories i iteomtemplats en I'escala ALSAQ-40, amb la
finalitat de centrar el focus d'observacio en Ignfficacio i I'encaix emocional que aquests
tenen en els informants. Les categories i itemendes seglents:
1. Mobilitat fisica.

- Percebre la dificultat en la marxa

- Ensopegar i/o caure mentre es camina

- Percebre que es perd I'equilibri al caminar

- Haver de concentrar-se per caminar

- Augment del cansament al caminar

- Dolor a les cames al caminar

- Dificultat per pujar i baixar escales

- Dificultat per estar dret

- Dificultat per aixecar-se de les cadires

2. Independencia

- Dificultat per utilitzar els bracos i les mans

- Dificultat per girar-se i moure’s al llit

- Dificultat per recollir coses

- Dificultat per sostenir llibres/passar pagines

- Dificultat per escriure clarament

- Dificultat per fer les feines de casa

- Dificultat per alimentar-se sol

- Dificultat per pentinar-se

- Dificultat per vestir-se
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- Dificultat pel bany i la higiene
3. Menijar i beure
- Dificultat per empassar
- Dificultat per beure liquids
- Dificultat per menjar aliments solids
4. Comunicacio
- Dificultat per participar en una conversa
- Parla dificil d’entendre
- Arrossegar les paraules o tartamudejar al parlar
- Haver de parlar a poc a poc
- Parlar menys del qué acostumava a fer
- Discurs frustrat

- Ser conscient de la parla
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