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RESUMEN 
 
La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurológica degenerativa y 
progresiva que va limitando físicamente a la persona hasta su dependencia total. Al 
igual que otras enfermedades degenerativas, el deterioro físico progresivo que subyace 
hace que  las vivencias de los pacientes sean muy  intensas. Sin embargo, podemos 
observar desde nuestro puesto de centinelas cuyo oficio es cuidar, cómo una 
 enfermedad no se vive igual dependiendo de la persona que la padece. He sentido en mi 
día a día que las vivencias y las percepciones de los pacientes que sufren una 
enfermedad de este tipo, son muy diferentes, y se ven influidas por la forma de ver y 
entender la vida, por los apoyos que tienen y por todo lo que rodea al individuo como 
tal. Una realidad, la enfermedad, es percibida y sentida de tantas formas como pacientes 
la desarrollan. Vivir una enfermedad es el resultado de muchas variables, de la que 
nosotros, los cuidadores profesionales, formamos parte también. Esta es mi visión de lo 
que he vivido con personas en esa situación de dependencia y quiero contarlo, como una 
parte del proceso, una mirada desde el cuidado. 
 
 
 
 
 
 
 
 

mailto:Inma.urbina@gmail.com


TEXTO DE LA COMUNICACIÓN 
 
Las enfermedades neurodegenerativas son procesos que impactan en muchas vidas. 
Una vez diagnosticado un paciente y su familia , todo lo que gira en torno a esa persona 
cambia. La enfermedad toca de lleno en la línea de flotación  de esa familia y esto es 
una situación muy difícil de afrontar. 
En nuestro día a día dentro de la profesión hemos visto a muchos pacientes, muchas 
personas que afrontan como pueden, según su forma de ser, su educación, su ser mismo, 
la experiencia dura que les ha tocado vivir. 
Nosotros en nuestro cuidar cotidiano los vemos, los escuchamos a ellos y a sus 
familiares y los acompañamos en este largo proceso. 
La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) , es una de estas enfermedades crueles, duras y 
muy dificiles de llevar, pero te das cuenta de que cada persona y cada familia la afronta 
de una forma diferente. Esto te hace pensar mucho y analizar por qué unas personas son 
capaces de sobrellevar una enfermedad y otras no. 
Estas experiencias te hacen ver que por encima de los prejuicios, y de todas las ideas 
preconcebidas, están las personas, cada una diferente, con sus peculiaridades, con su 
historia de vida, con su familia, sus apoyos…todo es singular, todo es único y la forma 
de vivir su enfermedad también lo es;  distinta e individual 
El trabajo domiciliario, nos mete en casa de estas personas que sufren este tipo de 
enfermedades y que, al final de este proceso, en su fase más avanzada, necesitan de los 
profesionales de  una manera más continua e intensa. Estamos ahí al principio y al final,  
momentos en los que más ayuda necesitan y en los que vamos sentir sus vivencias 
profundamente. 
Uno de estos pacientes me ha hecho reflexionar mucho sobre el hecho de vivir una 
enfermedad. 
Alejandro es un hombre joven y al que hace más de diez años le  diagnosticaron esta 
enfermedad.  
Su familia es una familia normal, vinculada al mar y al campo. Casado y con hijos 
pequeños, él y su mujer afrontaron la enfermedad desde el primer momento con mucha 
valentía, esperando los cambios cada día ;  y esperando también que la evolución fuese 
lo más lenta posible…una actitud de lucha desde el primer momento. 
Pasado el tiempo, la enfermedad fue medrando y limitando todas sus capacidades, hasta 
llegar a una situación muy avanzada, que contra todo pronóstico se ha alargado en el 
tiempo, superando todas las expectativas de los profesionales. 
Hemos visto a muchos de estos pacientes, sin ganas de vivir, sin ninguna esperanza 
desde el momento en que todo comenzó. Muchos quieren que todo pase pronto y uno en 
su interior piensa "si yo estuviese en su lugar diría lo mismo…” ; sin embargo, hay 
pacientes que te cambian los esquemas y te hacen ver que cada uno vive la enfermedad 
a su manera y que tiene todo el derecho a que así sea. 
Algunos no quieren “irse” y a pesar de que se trate de una enfermedad tan invalidante y 
dura, imaginan que van a sufrir pero quieren vivirla, ver a sus hijos crecer, estar ahí con 
ellos,  en el día a día, para acompañarlos. 
Este es el caso de Alejandro, a pesar de todas sus limitaciones, de estar en casa como si 
estuviera en una UCI, no quiere morir, Alejandro quiere vivir,  para ver a sus hijos 
crecer, para estar ahí con ellos y con su mujer, para tomar decisiones dentro de su 
familia. Seguir siendo parte de la familia, su rol familiar no ha cambiado a pesar de 
todo; buscando tal vez una forma de normalizar y dar un sentido a su realidad. 
Su mujer, que es su cuidadora, tiene un papel principal en esta historia, es todo para él , 
sus pies sus manos, todo…y además su voz , ya que habla las palabras que ha aprendido 



a “escucha” de un modo diferente desde los ojos de su marido. Su mujer que está 
siempre ahí, haciendo el milagro, con sus cuidados. Alejandro me ha hecho pensar que 
un diagnóstico no es una vida , un diagnóstico es una parte de una vida, un inciso, a 
veces muy estrepitoso pero con el que vas a expresar Tu Vida y esta es única y no se 
vive dos veces. Con las cartas que tienes has de afrontar el juego.  
Estar al lado de estos pacientes y sus familias y ayudar en todo lo que podamos, esa es 
la clave para nosotros. Ayudarles a atravesar el camino angosto que les ha tocado vivir, 
de la manera que ellos han elegido vivirlo. Estar ahí para ellos es nuestro cometido 
cuidando, vigilando, escuchando, acompañando.  La actitud de las personas, el apoyo 
familiar, los principios y valores de cada uno es lo que conforma la aventura de la vida 
y cada uno la vive como quiere, puede o necesita. Lo que nosotros como profesionales 
podemos hacer es estar ahí para ayudar en los momentos difíciles, pero teniendo en 
cuenta siempre el derecho del paciente a decidir y a vivir. Sin juicios de valor. 
Como profesionales hemos visto a muchos pacientes ganar un tiempo precioso antes de 
irse y ese tiempo les ha servido para dejar a sus hijos más crecidos, más fuertes, y con 
un ejemplo de vida que tendrán para siempre. 
Es lo que quiero transmitir, a veces ganar tiempo es importante para muchas personas, 
no hay que juzgar lo que decide cada uno, si afrontar o no, pues una enfermedad es una 
vivencia  individual de un hecho que no es agradable, y  donde nadie sabe de antemano 
cómo va a actuar. 
Vivir una enfermedad es un proceso individual, donde cada persona se expresa como es 
y donde influyen muchos factores. La decisión de cómo la vivamos es algo personal, 
individual, único. 
Si alguien cede y tira la toalla o  alguien por el contrario lucha ¿Quiénes somos nosotros 
para juzgarlo?. 
Nosotros estaremos ahí para cuidar y apoyar en todo momento. Esa es nuestra misión. 
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