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Impacto de la pandemia R
de COVID-19 en una cohorte @
de pacientes con ELA en

Cataluna

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

Sr. Editor:

El SARS-CoV-2, el agente causal de la situacion pandémica
mundial, produce una alta mortalidad, especialmente en
sujetos mayores y aquellos con enfermedades cronicas’. La
primera causa de muerte de la esclerosis lateral amiotrofica
(ELA) son las complicaciones respiratorias?, y se sabe que
una de las medidas que aumentan la supervivencia de estos
pacientes es el manejo en unidades multidisciplinares de la
ELA3. Por tanto, estos pacientes representan una poblacion
en riesgo de padecer COVID-19, asi como un grupo vulne-
rable dadas las consecuencias que el confinamiento puede
tener en su cuidado diario. Sin embargo, no existen estudios
epidemiologicos que confirmen que son un grupo de mayor
riesgo de COVID-19, asi como datos sobre el impacto en la
atencion.

Métodos

Hemos realizado una encuesta a los pacientes y sus cui-
dadores para conocer el impacto del confinamiento en su
atencion. La encuesta fue enviada por la Fundacion Cata-
lana de ELA-Fundacion Miquel Valls (principal plataforma de
atencion a personas afectadas por ELA en Catalufa), a través
de correo electronico y mensajes maviles. Todos los partici-
pantes tenian > 18 afios, tenian un diagnéstico establecido
de ELA segln los criterios revisados de El Escorial* y die-
ron su consentimiento informado. El Comité de Etica Local
aprobd el estudio.

Resultados

Se reportan los datos de 57 pacientes, aunque la encuesta
se envid a 169 pacientes con ELA. Las preguntas hacian

referencia al periodo de confinamiento y al estado de alarma
nacional, que en Espana se inicio el 14 de marzo de 2020
y finaliz6 el 21 de junio de 2020. Durante este periodo se
restringio la movilidad y el acceso a los hospitales que se
centraron en atender la demanda sanitaria de COVID-19.
Durante este periodo, 19 pacientes fallecieron debido a la
evolucion natural de la enfermedad. Las muertes estimadas
en Cataluia en un periodo de 3 meses, segin datos previa-
mente publicados® son de 29. Aunque es una estimacion,
este dato revela que al menos no hubo un aumento en este
periodo de tiempo en comparacion con la tasa de mortalidad
esperada.

Los datos clinicos y epidemioldgicos se resumen en la
tabla 1. Aunque solo una pequefa proporcion de pacien-
tes respondio a las preguntas, representan una cohorte de
pacientes avanzados y dependientes, ya que la mediana de
ALSFR-R fue 22 (IQR: 15-31), la mayoria de ellos estan en la
etapa 4b (49,12%) y 3 (26,31%) del King’s Stage, y 25 de los
pacientes (43,86%) utilizan ventilacion no invasiva. Ninguno
de los pacientes y sus cohabitantes tuvieron COVID-19. Solo
5 (8,77%) informaron sintomas compatibles con la infeccion
(fiebre, tos, dolor de cabeza, hiposmia), pero no se pudo
confirmar el diagnostico.

Tabla 1
ELA

Datos demograficos y clinicos de los pacientes con

Pacientes ELA (n=57)

Datos clinicos

Edad (anos), 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 amiotrofica; IQR: rango intercuartilico.
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CARTA AL EDITOR

Tabla2 Resultados de la encuesta realizada a los pacientes
con ELA, durante el periodo de confinamiento

Pacientes
ELA (n=57)
;Ha contraido infeccion por COVID-19?
Si 0
No 57 (100%)

¢Alguna persona con la que convive (familiar,
cuidador, etc.) ha contraido la infeccion por

COVID-19?
Si 0
No 57 (100%)

¢Ha tenido alguno de los siguientes sintomas,

pero no ha contactado con los servicios

médicos: fiebre, tos, anosmia/hiposmia,

ageusia, malestar general, cefalea?

Si 5 (8,77%)

No 52 (91,23%)
¢Ha cambiado de cuidador durante el periodo

de confinamiento?

Si 9 (15,7%)

No necesito cuidador 15 (26,31%)

No 33 (57,89%)
¢Su familia o cuidadores tenian equipo de

proteccion individual para su cuidado diario?

Si 18 (31,57%)

No 39 (68,42%)
;Con cuantas 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?

Si 40 (70,17%)

No 17 (29,82%)
;Utiliza algun tipo de ventilacion durante el

dia o la noche?

Si 25 (43,86%)

No 32 (56,14%)
¢Ha tenido algln problema con la ventilacion

durante el confinamiento o la desescalada?

Si 4 (16%)

No 21 (84%)

Por lo que respecta a los 42 pacientes que necesitan un
cuidador diario, 9 (21,43%) han tenido que cambiarlo debido
al confinamiento (tabla 2). Diecisiete pacientes (29,82%)
no pudieron contactar con sus profesionales médicos. Este
porcentaje no debe subestimarse ya que, como se ha comen-
tado, la mayoria de los pacientes (84,31%) se encuentran en
la etapa 3 y 4 del King’s Stage. La mayoria de los pacientes
(39/57, 68,42%) informaron que ninguno de sus familiares
o cuidadores tiene acceso a equipo de proteccion personal

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

Cuatro de los 25 (16%) pacientes que usan ventilacion 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 alimentacion por gas-
trostomia han reportado problemas durante este periodo.
Uno de ellos tuvo que trasladarse al hospital para resolverlo.

Discusion

La ausencia de casos de COVID-19 podria explicarse por el
hecho de que estos pacientes se encuentran en una situa-
cion 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 mas 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 infeccion se deriva de
los cuidadores y las personas con las que conviven.

Por otro lado, segin 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 persona®. Nuestros resul-
tados refuerzan esta situacion y la falta de mas soporte
telematico. La situacion de confinamiento ha contribuido
a acelerar la incorporacion de la asistencia remota debido
a que, hasta la fecha, los sistemas de telemedicina eran
suboptimos.

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 actual’-2.

En estas circunstancias, se ha puesto de manifiesto que la
red sociosanitaria que rodea a los pacientes con ELA es fragil
y debe ser reforzada para protegerlos cuando mas lo necesi-
tan. Una mayor profesionalizacion de la figura del cuidador,
una importante y casi obligatoria promocion de la telemedi-
cina por parte de las unidades multidisciplinares y una mayor
dotacion de EPI son algunas de las lecciones a aprender de
estos tiempos.
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