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mpact of the COVID-19 pandemic on  a cohort
f ALS patients in Catalonia

r.  Editor:

l  SARS-CoV-2,  el  agente  causal  de  la  situación  pandémica
undial,  produce  una  alta  mortalidad,  especialmente  en

ujetos  mayores  y  aquellos  con  enfermedades  crónicas1.  La
rimera  causa  de  muerte  de  la  esclerosis  lateral  amiotrófica
ELA)  son  las  complicaciones  respiratorias2,  y  se  sabe  que
na  de  las  medidas  que  aumentan  la  supervivencia  de  estos
acientes  es  el  manejo  en  unidades  multidisciplinares  de  la
LA3.  Por  tanto,  estos  pacientes  representan  una  población
n  riesgo  de  padecer  COVID-19,  así  como  un  grupo  vulne-
able  dadas  las  consecuencias  que  el  confinamiento  puede
ener  en  su  cuidado  diario.  Sin  embargo,  no  existen  estudios
pidemiológicos  que  confirmen  que  son  un  grupo  de  mayor
iesgo  de  COVID-19,  así  como  datos  sobre  el  impacto  en  la
tención.

étodos

emos  realizado  una  encuesta  a  los  pacientes  y  sus  cui-
adores  para  conocer  el  impacto  del  confinamiento  en  su
tención.  La  encuesta  fue  enviada  por  la  Fundación  Cata-
ana  de  ELA-Fundación  Miquel  Valls  (principal  plataforma  de
tención  a  personas  afectadas  por  ELA  en  Cataluña),  a través
e  correo  electrónico  y  mensajes  móviles.  Todos  los  partici-
antes  tenían  ≥  18  años,  tenían  un  diagnóstico  establecido
e  ELA  según  los  criterios  revisados  de  El  Escorial4 y  die-
on  su  consentimiento  informado.  El  Comité  de  Ética  Local
probó  el  estudio.
esultados

e  reportan  los  datos  de  57  pacientes,  aunque  la  encuesta
e  envió  a  169  pacientes  con  ELA.  Las  preguntas  hacían
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eferencia  al  período  de  confinamiento  y  al  estado  de  alarma
acional,  que  en  España se  inició  el  14  de  marzo  de  2020

 finalizó  el  21  de  junio  de  2020.  Durante  este  período  se
estringió  la  movilidad  y el  acceso  a  los  hospitales  que  se
entraron  en  atender  la  demanda  sanitaria  de  COVID-19.
urante  este  período,  19  pacientes  fallecieron  debido  a  la
volución  natural  de  la  enfermedad.  Las  muertes  estimadas
n  Cataluña  en  un  período  de  3  meses,  según  datos  previa-
ente  publicados5 son  de  29.  Aunque  es  una  estimación,

ste  dato  revela  que  al  menos  no  hubo  un  aumento  en  este
eríodo  de  tiempo  en  comparación  con  la  tasa  de  mortalidad
sperada.

Los  datos  clínicos  y  epidemiológicos  se  resumen  en  la
abla  1.  Aunque  solo  una  pequeña  proporción  de  pacien-
es  respondió  a  las  preguntas,  representan  una  cohorte  de
acientes  avanzados  y  dependientes,  ya  que  la  mediana  de
LSFR-R  fue  22  (IQR:  15-31),  la  mayoría  de  ellos  están  en  la
tapa  4b  (49,12%)  y  3  (26,31%)  del  King’s  Stage,  y  25  de  los
acientes  (43,86%)  utilizan  ventilación  no  invasiva.  Ninguno
e  los  pacientes  y  sus  cohabitantes  tuvieron  COVID-19.  Solo

 (8,77%)  informaron  síntomas  compatibles  con  la  infección
fiebre,  tos,  dolor  de  cabeza,  hiposmia),  pero  no  se  pudo
onfirmar  el  diagnóstico.

Tabla  1  Datos  demográficos  y  clínicos  de  los  pacientes  con
ELA

Pacientes  ELA  (n  =  57)

Datos  clínicos
Edad  (años),  mediana  (IQR)  60  (52-68)

Sexo
Femenino  25  (43,85%)
Masculino  32  (56,14%)

Forma  de  inicio,  n  =  45  (78,95%)
Espinal  42  (73,68%)
Bulbar  15  (26,32%)

ALSFR-R,  mediana  (IQR)  22  (15-31)
King’s  stage

1 1  (1,75%)
2 8  (14,03%)
3 15  (26,31%)

4a  5  (8,77%)
4b 28  (49,12%)

ALSFR: ALS Functional Rating Scale Revised; ELA: esclerosis late-
ral amiotrófica; IQR: rango intercuartílico.
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CARTA  AL  EDITOR

Tabla  2  Resultados  de  la  encuesta  realizada  a  los  pacientes
con  ELA,  durante  el  período  de  confinamiento

Pacientes
ELA  (n  =  57)

¿Ha  contraído  infección  por  COVID-19?
Sí 0
No 57  (100%)

¿Alguna  persona  con  la  que  convive  (familiar,
cuidador,  etc.)  ha  contraído  la  infección  por
COVID-19?
Sí 0
No 57  (100%)

¿Ha tenido  alguno  de  los  siguientes  síntomas,
pero  no  ha  contactado  con  los  servicios
médicos:  fiebre,  tos,  anosmia/hiposmia,
ageusia,  malestar  general,  cefalea?
Sí 5  (8,77%)
No 52  (91,23%)

¿Ha cambiado  de  cuidador  durante  el  período
de  confinamiento?
Sí 9  (15,7%)
No necesito  cuidador  15  (26,31%)
No 33  (57,89%)

¿Su familia  o  cuidadores  tenían  equipo  de
protección  individual  para  su  cuidado  diario?
Sí 18  (31,57%)
No 39  (68,42%)

¿Con cuántas  personas  ha  convivido  durante  el
confinamiento?
0 3  (5,26%)
1 12  (21,05%)
2 17  (29,82%)
3 14  (24,56%)
4 9  (15,79%)
5 2  (3,51%)

¿Ha podido  mantener  el  contacto  con  sus
profesionales  médicos  de  referencia,
durante  el  confinamiento?

c
a
n
p
t
l
(
o

(EPP).  Además,  25  (43,86%)  informaron  que  vivieron  con
≥3  personas  durante  el  confinamiento.

Cuatro  de  los  25  (16%)  pacientes  que  usan  ventilación  no
invasiva  tuvieron  complicaciones  durante  el  confinamiento
que  se  pudieron  resolver  de  forma  remota.  Finalmente,  2  de
los  9  (22,22%)  portadores  de  sonda  de  alimentación  por  gas-
trostomía  han  reportado  problemas  durante  este  período.
Uno  de  ellos  tuvo  que  trasladarse  al  hospital  para  resolverlo.

Discusión

La  ausencia  de  casos  de  COVID-19  podría  explicarse  por  el
hecho  de  que  estos  pacientes  se  encuentran  en  una  situa-
ción  de  alta  dependencia  con  problemas  de  movilidad  y
requiriendo  ayuda  para  las  tareas  de  la  vida  diaria  y,  por
tanto,  en  cierta  forma,  ya  viven  en  condiciones  más  pareci-
das  a  un  confinamiento.  Nuestros  datos  muestran  que  los
pacientes  viven  en  unidades  familiares  numerosas  (y  fre-
cuentemente  sin  recursos  protectores).  Esto  es  un  punto  por
destacar  porque  el  principal  riesgo  de  infección  se  deriva  de
los  cuidadores  y  las  personas  con  las  que  conviven.

Por  otro  lado,  según  datos  de  la  encuesta  realizada
en  centros  del  NEALS  (consorcio  de  ELA  del  Noreste)  en
EE.  UU.,  la  pandemia  actual  limita  significativamente  las
visitas  nuevas  y  de  seguimiento  en  persona6.  Nuestros  resul-
tados  refuerzan  esta  situación  y  la  falta  de  más  soporte
telemático.  La  situación  de  confinamiento  ha  contribuido
a  acelerar  la  incorporación  de  la  asistencia  remota  debido
a  que,  hasta  la  fecha,  los  sistemas  de  telemedicina  eran
subóptimos.

Finalmente,  el  cambio  de  cuidador  no  es  un  tema  banal,
ya  que  es  especialmente  importante  a  nivel  emocional  y
organizativo.  De  hecho,  ya  se  ha  reportado  un  aumento  de
la  ansiedad  y  sentimientos  de  soledad  en  pacientes  con  ELA
y  sus  familiares/cuidadores  durante  la  pandemia  actual7,8.

En  estas  circunstancias,  se  ha  puesto  de  manifiesto  que  la
red  sociosanitaria  que  rodea  a  los  pacientes  con  ELA  es  frágil
y  debe  ser  reforzada  para  protegerlos  cuando  más  lo  necesi-
t
u
c
d
e

A

A
E
l

B

1

Sí  40  (70,17%)
No 17  (29,82%)

¿Utiliza  algún  tipo  de  ventilación  durante  el
día o  la  noche?
Sí  25  (43,86%)
No 32  (56,14%)

¿Ha tenido  algún  problema  con  la  ventilación
durante  el  confinamiento  o  la  desescalada?
Sí 4  (16%)
No 21  (84%)

Por  lo  que  respecta  a  los  42  pacientes  que  necesitan  un
uidador  diario,  9  (21,43%)  han  tenido  que  cambiarlo  debido
l  confinamiento  (tabla  2).  Diecisiete  pacientes  (29,82%)
o  pudieron  contactar  con  sus  profesionales  médicos.  Este
orcentaje  no  debe  subestimarse  ya  que,  como  se  ha  comen-

ado,  la  mayoría  de  los  pacientes  (84,31%)  se  encuentran  en
a  etapa  3  y  4  del  King’s  Stage.  La  mayoría  de  los  pacientes
39/57,  68,42%)  informaron  que  ninguno  de  sus  familiares

 cuidadores  tiene  acceso  a  equipo  de  protección  personal

18
an.  Una  mayor  profesionalización  de  la  figura  del  cuidador,
na  importante  y  casi  obligatoria  promoción  de  la  telemedi-
ina  por  parte  de  las  unidades  multidisciplinares  y  una  mayor
otación  de  EPI  son  algunas  de  las  lecciones  a  aprender  de
stos  tiempos.
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