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Resumen

El presente estudio tuvo como objetivo reunir la evidencia disponible sobre las
intervenciones psicolégicas, psicosociales y complementarias dirigidas a pacientes con
esclerosis lateral amiotréfica (ELA). Se tratd de un disefio no experimental. La
busqueda se llevé a cabo en julio de 2025 en PUBMED, Web of Science y SciELO, con
términos asociados a “esclerosis lateral amiotrofica®, “intervenciones psicologicas” y
“cuidados psicosociales”, combinados mediante operadores booleanos (AND, OR) y
acotados por idioma y poblacion humana.

De los 26 articulos identificados, ocho cumplieron los criterios de inclusion vy
exclusion: cuatro ensayos clinicos, tres estudios de revision, y un estudio de caso. Los
resultados evidencian que la terapia asistida por animales (TAA) mejora la funcion
motora y el estado emocional de los pacientes, mientras que la terapia de Aceptacion y
Compromiso (ACT) reduce los niveles de ansiedad y depresion, ademas de fortalecer
la aceptacion emocional. Asimismo, la alianza terapéutica se identific6 como un
elemento determinante para disminuir la desesperanza y facilitar el proceso de
afrontamiento y elaboracion del duelo. No obstante, la evidencia disponible presenta
limitaciones importantes, entre ellas el reducido tamafo de las muestras y la
heterogeneidad metodoldgica de los estudios incluidos.

Se concluye que estas intervenciones son un componente esencial del
abordaje integral de la ELA, pues favorecen la adaptacion, la resiliencia y la calidad de

vida, si bien hace falta investigacion mas sdélida que confirme su sostenibilidad.

Palabras clave: esclerosis lateral amiotréfica, intervenciones psicologicas,
apoyo psicosocial, terapia asistida por animales, terapia de Aceptacion y Compromiso,

alianza terapéutica, apoyo al cuidador.



Abstract

This narrative review set out to bring together the available evidence on
psychological, psychosocial, and complementary interventions for patients with
amyotrophic lateral sclerosis (ALS). It followed a non-experimental narrative design.
The search was carried out in July 2025 across PUBMED, Web of Science, and
SciELO, using terms linked to “amyotrophic lateral sclerosis”, “psychological
interventions”, and “psychosocial care”, combined through Boolean operators (AND,
OR) and filtered by language and human population. Of the 26 articles initially retrieved,
eight met the inclusion and exclusion criteria: four clinical trials, three reviews, and one
case study. The findings show that AAT improves motor function and emotional state,
whereas ACT lowers anxiety and depression while strengthening psychological
acceptance. The therapeutic alliance proved central to easing hopelessness and
helping patients and families prepare for anticipatory grief. Even so, important
limitations remain, including small sample sizes and methodological heterogeneity.
Overall, these interventions are an essential part of comprehensive ALS -care,
supporting adaptation, resilience, and quality of life, although more robust research is
still needed to confirm their sustainability.

Keywords: amyotrophic lateral sclerosis, psychological interventions,
psychosocial support, animal-assisted therapy, Acceptance and Commitment Therapy,

therapeutic alliance, caregiver support



Introduccion

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
progresiva que dafa las motoneuronas superiores e inferiores. A medida que avanza
produce debilidad muscular, atrofia y un deterioro funcional que repercute de forma
marcada en la calidad de vida de pacientes y cuidadores (Hardiman et al., 2017,
Kiernan et al., 2021). En el plano emocional, suele acompafnarse de ansiedad,
depresion, aislamiento social y dificultades para la adaptacion psicologica, por su parte,
los cuidadores asumen una carga fisica y emocional considerable (Aust et al., 2022;

Bermudo et al., 2021).

Su incidencia global de la ELA se situa entre 1 y 2,6 casos por cada 100 000
personas al afio, con una prevalencia de 4 a 6 casos por 100 000 habitantes. El Global
Burden of Disease 2021 estimd, ademas, que las enfermedades de motoneurona
generaron 1,04 millones de DALY's en el mundo, una cifra que da cuenta de su impacto
funcional y psicosocial (Health Data, 2021; Logroscino et al., 2010). Debido a que los
tratamientos farmacolégicos disponibles son escasos y no curativos, las intervenciones
psicologicas y psicosociales adquieren un papel fundamental para promover el
bienestar emocional, facilitar la adaptacion y preservar la calidad de vida de los

pacientes y sus familias (Vignolo et al., 2024; Gould et al., 2024).

En el ambito internacional, distintas investigaciones han dejado constancia de la
elevada carga emocional que enfrentan las personas con ELA. Heidari et al. (2021), en
mediante una revision sistematica con metaanalisis de 46 estudios, estimaron que la

depresién afecta al 34 % de estos pacientes, una prevalencia superior a la observada



en otras enfermedades neuroldgicas, como la demencia (30,3 %) y la esclerosis
multiple (30,5 %), lo que evidencia la magnitud del impacto psicologico de la
enfermedad. De manera similar, Carvalho et al. (2016) observaron que la ansiedad
constituye una manifestacion frecuente cuya intensidad varia segun el estadio clinico,
lo que pone de relieve la necesidad de disefiar intervenciones adaptadas a la

progresion de la enfermedad.

Esta necesidad también se refleja en la revisidn de alcance realizada por Oh et
al. (2024), quienes analizaron 27 estudios sobre intervenciones psicosociales en
pacientes con ELA y concluyeron que dichas intervenciones son factibles y bien
aceptadas tanto por los pacientes como por sus cuidadores. No obstante, los autores
sefalaron la escasez de ensayos clinicos controlados de alta calidad y con muestras
suficientemente amplias. Por su parte, el metaanalisis en red de Li y Kang (2024), que
comparé cinco modalidades de intervenciones no farmacologicas, identifico a las
intervenciones psicolégicas —incluidas la meditacién y el mindfulness— como las
estrategias que produjeron los mayores beneficios sobre la calidad de vida en

comparacion con las demas modalidades evaluadas.

La evidencia internacional indica que intervenciones como la terapia asistida por
animales, la Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT) y la comunicacion terapéutica
contribuyen a disminuir la ansiedad, la depresion y la desesperanza. Sin embargo, esta
evidencia se sustenta principalmente en estudios con muestras reducidas y continua
siendo especialmente limitada en América Latina (Aust et al., 2022; Bermudo et al.,

2021).



El caso peruano ilustra claramente esta situacion. La investigacion sobre
intervenciones psicologicas en pacientes con ELA es escasa y se concentra
principalmente en estudios descriptivos sobre la carga del cuidador, por lo que existe
un conocimiento limitado acerca de estrategias terapéuticas eficaces adaptadas a las
caracteristicas socioculturales del pais. Esta limitacion no constituye un fenomeno
aislado. En América Latina, la investigacion sobre la ELA se ha orientado
predominantemente hacia los aspectos clinicos y neurologicos de la enfermedad,
relegando los estudios dirigidos a evaluar intervenciones psicologicas ajustadas a las
realidades culturales, econdmicas y a las condiciones de acceso a los servicios de

salud propias de la region (Carvalho et al., 2016; Oh et al., 2024).

En consecuencia, persiste un importante vacio de conocimiento respecto de la
efectividad, la sostenibilidad y la adaptacion cultural de las intervenciones psicologicas
y psicosociales dirigidas a personas con ELA, particularmente en contextos
latinoamericanos y peruanos. Si bien la evidencia internacional documenta beneficios
sobre el bienestar emocional de los pacientes y sus cuidadores, los estudios
disponibles presentan limitaciones metodologicas importantes, entre ellas el reducido
tamafo de las muestras, la heterogeneidad de los disefios y la escasez de
seguimientos longitudinales, lo que dificulta establecer recomendaciones clinicas
sdlidas para contextos con recursos limitados. En este escenario, resulta necesario
sintetizar criticamente la evidencia cientifica disponible con el fin de orientar la practica
clinica y promover futuras investigaciones que integren las dimensiones emocionales,

funcionales, familiares y contextuales de la enfermedad.



Metodologia

El presente estudio corresponde a una revisidn narrativa orientada a sintetizar
de manera descriptiva, los hallazgos sobre las intervenciones psicolégicas y
psicosociales dirigidas en pacientes con esclerosis lateral amiotrofica (Siddaway et al.,
2019).

La busqueda bibliografica se realiz6 en PubMed, Web of Science y SciELO
durante julio de 2025. Se emplearon términos asociados a esclerosis lateral
amiotrdfica, pacientes y cuidados psicologicos, combinados mediante operadores
booleanos (AND, OR) y restringidos a los campos de titulo, resumen y palabras clave.
Asimismo, se aplicaron filtros por idioma (inglés y espafiol) y por poblacién humana. La
estrategia de busqueda completa se presenta en el Anexo B. En esta primera fase se
identificaron 26 articulos: 20 en PubMed, 5 en Web of Science y 1 en SciELO.

Se establecieron como criterios de inclusion los estudios realizados en seres
humanos, de acceso abierto, que abordaran la esclerosis lateral amiotréfica como
variable principal o secundaria y evaluaran intervenciones psicolégicas, psicosociales o
complementarias. Se consideraron articulos originales, reportes breves,
comunicaciones cortas y revisiones narrativas. Por el contrario, se excluyeron notas,
cartas al editor, erratas, estudios duplicados, investigaciones realizadas en animales y
publicaciones que no guardaran relacion con los cuidados psicolégicos en pacientes
con ELA.

La seleccion de los estudios y el control de calidad fueron realizados de forma

independiente por la autora. Posteriormente, se efectu6 un cruce de datos en Microsoft



Excel para verificar la consistencia de la seleccién y minimizar posibles errores.
Tras este proceso, se incluyeron ocho estudios: terapia asistida por animales (Vignolo
et al., 2024), Terapia de Aceptacién y Compromiso (Gould et al., 2024), evaluacion de
pacientes con limitaciones motoras y percepcion de los cuidadores (Aust et al., 2022),
comunicacion terapéutica a cargo de enfermeras gestoras de casos (Bermudo et al.,
2021), alianza terapéutica digital (Malouin-Lachance et al., 2025), abordaje psiquiatrico
integral (Lester et al., 2023), terapia cognitivo-conductual transdiagnostica (McCrone et
al., 2024) y coaching de salud liderado por personal de enfermeria (Walsh et al., 2024).

Los datos recopilados incluyeron: autor, ano, tipo de articulo, disefio, objetivo,
poblacién/muestra y resultados principales, organizados en una tabla de sintesis
narrativa para su analisis descriptivo.

Aquello, también se puede apreciar en la Figura 1
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Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de seleccion de estudio



Resultados

La busqueda bibliografica realizada en julio de 2025 permitié identificar ocho
estudios relevantes sobre intervenciones psicologicas, psicosociales y
terapéuticas dirigidas a personas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA). Los
estudios fueron localizados en las bases de datos PubMed, Web of Science y
SciELO, y se presentan en la Tabla 1, organizados segun autor, afio de
publicacion, objetivo, disefio metodoldgico, instrumentos, poblacion y principales
resultados. En conjunto, las investigaciones evidencian una tendencia creciente
hacia enfoques interdisciplinarios orientados a mejorar el bienestar fisico,

emocional y psicologico de los pacientes.

Uno de los hallazgos mas notables corresponde al ensayo clinico de Vignolo et
al. (2024), en el que la terapia asistida por animales (TAA), incorporada como
complemento de la fisioterapia convencional, produjo mejoras significativas tanto
en la funcién motora como en el estado emocional de pacientes hospitalizados,
beneficios que no se observaron con la fisioterapia convencional aplicada de

manera aislada.

Por su parte, Gould et al. (2024) adaptaron la Terapia de Aceptacion y
Compromiso (ACT) para personas con ELA y encontraron una reduccion leve de
los niveles de ansiedad, junto con una mayor aceptacion psicologica y elevados
indices de adherencia y satisfaccion con el tratamiento. No obstante, estas
mejoras no representaron una ventaja clinica significativa frente a la atencion
habitual.

A ello se suma la revision de alcance por Oh et al. (2024), que analiz6 27
articulos con 25 intervenciones psicosociales para pacientes con ELA/MND y sus
cuidadores: las intervenciones se mostraron factibles y bien aceptadas. Asimismo,
una parte importante de los estudios cuantitativos reporté efectos
estadisticamente significativos, mientras que las investigaciones cualitativas
describieron mejoras consistentes en el bienestar subjetivo. Sin embargo, los
autores destacaron la necesidad de desarrollar ensayos clinicos aleatorizados con

muestras de mayor tamafio que permitan fortalecer la evidencia disponible.



En el terreno relacional y existencial, Bermudo et al. (2021) resaltaron la
importancia de la alianza terapéutica entre los profesionales sanitarios y los
pacientes. Los autores observaron que una comunicacion terapéutica efectiva por
parte de la enfermera gestora de casos contribuye a disminuir la desesperanza,
favorece la expresion emocional y facilita el acompafiamiento de las familias
durante el proceso de preparacion para el duelo, fortaleciendo asi la continuidad y
la calidad de los cuidados.

En la misma direccién apunta el estudio de caso de Lester et al. (2023), quienes
presentaron un estudio de caso en el que un programa integral, basado en
psicoterapia especializada, tratamiento farmacologico y cuidados paliativos,
aplicado a un paciente de 65 afios con ELA y sintomatologia psiquiatrica grave,
permitié reducir la desesperanza, favorecer la expresion emocional y preservar la
autonomia en la toma de decisiones. Estos hallazgos ponen de manifiesto la
importancia de integrar la neurologia, la psiquiatria y los cuidados paliativos
dentro del abordaje multidisciplinario de la enfermedad.

Un matiz adicional, desde otra perspectiva, Malouin-Lachance et al. (2025),
mediante una revision integrativa de 28 estudios, analizaron los elementos que
sustentan la alianza terapéutica digital (Digital Therapeutic Alliance, DTA) en
intervenciones psicoterapéuticas mediadas por inteligencia artificial. Entre los
principales componentes identificados destacan la empatia, la personalizacion de
la interaccion y la facilidad de uso de las plataformas digitales. No obstante,
también senalaron limitaciones relacionadas con la escasa profundidad emocional
de estas herramientas y las preocupaciones sobre la privacidad y la
confidencialidad de la informacion. Estos resultados evidencian el potencial de las
intervenciones digitales para el desarrollo de modalidades de atencion remota
dirigidas a personas con ELA.

En cuanto a las intervenciones cognitivo-conductuales y de acomparnamiento,
McCrone et al. (2024) evaluaron la costo-utilidad de la terapia cognitivo-
conductual transdiagnéstica (TDT) en 324 personas con sintomas fisicos

persistentes. Los autores concluyeron que, aunque esta intervencion supone un



costo ligeramente superior al de la atencidn convencional, proporciona
beneficios modestos en la calidad de vida ajustada por salud y puede
considerarse una estrategia costo-efectiva de acuerdo con los criterios utilizados
en el Reino Unido.

Por otro lado, Walsh et al. (2024) implementaron un programa de coaching de
salud liderado por enfermeria (Nurse Health Coaching, NHC), basado en el
modelo GROW, en 29 pacientes con ELA durante un periodo de 12 meses. Si
bien no se observaron mejoras estadisticamente significativas en la calidad de
vida ni en la autoeficacia, tanto los pacientes como sus cuidadores valoraron
positivamente el apoyo emocional recibido y la sensacion de acompanamiento,
considerandolo un complemento util dentro de la atencién multidisciplinaria.

En conjunto, los ocho estudios revisados coinciden en sefalar que las
intervenciones psicoldgicas, psicosociales y terapéuticas, tanto aquellas centradas
en técnicas especificas como las orientadas al fortalecimiento de la relacion
terapéutica, desempefian un papel fundamental en la adaptacidn psicologica y el
bienestar emocional de las personas con esclerosis lateral amiotrofica. No
obstante, también existe consenso en la necesidad de desarrollar estudios
longitudinales y ensayos clinicos controlados con muestras de mayor tamafio que
permitan confirmar la eficacia, la sostenibilidad y la aplicabilidad clinica de estas
intervenciones  dentro del abordaje integral de la enfermedad.



Tabla 1.

Caracteristicas de los estudios incluidos

Autor y afo Objetivo Disefio Instrumentos Poblacion Resultados
Vignolo et al. Evaluar el impacto de la  Ensayo clinico  Programa regular de 60 pacientes hospitalizados con  Ambos grupos mostraron una mejora en las
(2024) TAA, especificamente de neurorrehabilitacion. diagnostico de ELA, Divididos escalas motoras. Sin embargo, mostraron
la terapia asistida por Bateria de Rendimiento Fisico en dos grupos: 30 con AAT + una mejora estadisticamente significativa
perros, en las funciones Corto (SPPB), la Prueba de fisioterapia tradicional, y 30 solo  solo en el grupo AAT, también se evidencia
motoras y el estado Caminata de Seis Minutos, la  con fisioterapia tradicional que este tipo de tratamiento tiene efectos
psicolégico de pacientes Prueba de Caminar de Diez mas beneficiosos sobre los sintomas motores
con ELA. Metros y la Escala de y psicoldgicos en pacientes con ELA.
Ansiedad 'y  Depresion
Hospitalaria
Gould et al. Evaluarla eficacia de la Ensayo clinico Programa de ACT 191 pacientes adultos con Se observo una leve mejoria en ansiedad y
(2024). Terapia de Aceptacion y (Acceptance and Commitment enfermedad de motoneurona  aceptacion psicoldgica en el grupo ACT.
Compromiso (ACT) Therapy), adaptado para 97 fueron asignados La ACT fue bien recibida, con alta
combinada con cuidados personas con MND (Motor aleatoriamente a ACT mas adherenciay satisfaccion.
habituales, en Neuron Disease) atencion habitual y 94 solo ala  El estudio sugiere que la ACT podria ser Uil
comparacion con los atencion habitual. como parte de un enfoque individualizado,
cuidados habituales solos, aunque no mostrd superioridad general sobre
para mejorar la calidad de los cuidados habituales
vida en personas con ELA.
Oh et al Sintetizary mapearla Revision de Marco metodoldgico de 27 articulos que describieron 25  Las intervenciones psicosociales mostraron
(2024) evidencia disponible sobre  alcance Arksey y O'Malley. Lista de intervenciones psicosociales resultados prometedores en factibilidad y
intervenciones (Scoping verificaciéon PRISMA-ScR. dirigidas a personas con aceptacién. Una proporcion significativa de
psicosociales disefiadas  review) Busqueda en bases de datos ELA/MND y sus cuidadores estudios cuantitativos report6 al menos un
para personas con especializadas  (PubMed, familiares efecto estadisticamente significativo. Los
ELA/MND y sus CINAHL, PsycINFO, entre estudios cualitativos reportaron
cuidadores, identificando otras. consistentemente mejoras en bienestar
brechas de investigacién subjetivo y conciencia de la propia situacion.
Se recomendaron ensayos controlados
aleatorizados de alta calidad con muestras
amplias
Malouin- Identificar conceptos a la  Revision Articulos cientificos 28 estudios seleccionados La DTA existe dependiendo de los objetivos,



Lachance, et
al. (2025)

Lester et al.
(2023)

McCrone et al.
(2024)

Walsh et al.
(2024)

DTA (alianza terapéutica

digital) en las
intervenciones
psicoterapéuticas
impulsadas por IA para la
salud mental.

Describir la presentacion
clinica y el manejo del
malestar psiquiatrico en un
paciente de 65 afios con
ELA

Evaluar la rentabilidad de
costo-utilidad de la terapia
cognitivo-conductual (CBT)
de enfoque integral (TDT:
Terapia Trans diagnéstica)

para  personas  con
sintomas fisicos
persistentes.

Determinar los efectos del
coaching de salud de
enfermeria (NHC) sobre la
calidad de vida y la
autoeficacia de las
personas que viven con
ELA.

Estudio de
caso

Ensayo clinico

Ensayo clinico

Programa de psicoterapia
avanzada, farmacoterapia y
cuidados paliativos y apoyo
existencial, abordando miedo,
identidad, autonomia y sentido
de vida.

Programa de 8 sesiones de
terapia cognitivo-conductual y
un  manual de terapia,
analizados por el estudio
PRINCE si la terapia
cognitivo-conductual
transdiagndstica es eficaz y
coste-eficiente en personas
con sintomas fisicos
persistentes.

Se aplico el coaching de
enfermeria (en 12 meses), el
modelo GROW (Goal, Reality,
Options, Will) (Meta, realidad,
opciones y voluntad o camino
a sequir)

Un paciente vardn de 65 afios
diagnosticado con ELA,

324 personas con sintomas
fisicos persistentes: 161 fueron
asignadas a terapia cognitivo-
conductual + atencién médica
estandar y 163 al grupo con
solo atencién médica estandar.

29 participantes
diagndstico de ELA.

con

tareas y vinculo terapéutico, se entiende
como factores claves empatia,
personalizacion y facilidad de uso, existiendo
ciertas limitaciones como baja profundidad
emocional y preocupaciones de privacidad.

El programa permitié reducir la
desesperanza, mejorar la expresion
emocional y mantener la autonomia en la
toma de decisiones.

Se destaco la importancia del enfoque
integral integrando la neurologia, psiquiatria
y cuidados paliativos

La terapia cognitivo-conductual

transdiagndstica afiadida a la atencién
estandar resulto ligeramente mas cara que la
atencién sola, pero aporté un pequefio
beneficio en la calidad de vida ajustada por
salud y se considera coste-efectiva segun los
criterios habituales del Reino Unido.

La intervencion de coaching de enfermeria
en pacientes con ELA no mostré mejoras
significativas en calidad de vida, pero
pacientes y cuidadores la valoraron
positivamente por el apoyo emocional y la
sensacion de acompafamiento,
complementando la atencion
multidisciplinaria.



Bermudo S., et
al.
(2021).

Conocer la funcion de la
Enfermera Gestora de
Casos en la relacién
terapéutica con pacientes
diagnosticados con
Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) al final
de la vida, asi como la
preparacion para el duelo,

y analizar sus
competencias en la toma
de decisiones,

comunicacion de malas
noticias.

Revision
narrativa de la
literatura

Revision bibliografica de
literatura cientifica publicada
(busqueda realizada entre
enero y marzo de 2020). No
se emplearon instrumentos de
medicién psicométricos.

Estudios y evidencia cientifica
sobre pacientes con ELA, sus
familias y el rol de la Enfermera
Gestora de Casos.

La Enfermera Gestora de Casos constituye
un elemento clave del equipo
multidisciplinario, favoreciendo la continuidad
de cuidados, el apoyo emocional, la
preparacién para el duelo, la mejora de la
calidad de vida del paciente y su familia.
Asimismo, contribuye a disminuir la
sobrecarga del cuidador, fortalecer el
autocuidado y reducir ingresos hospitalarios
innecesarios.




Discusion

La evidencia revisada deja claro que las intervenciones psicologicas,
psicosociales y complementarias forman parte esencial del abordaje integral de la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA). Su proposito trasciende el alivio del malestar
emocional, ya que buscan promover la adaptacion psicologica y mejorar la calidad de
vida tanto del paciente como de su familia frente a una enfermedad neurodegenerativa
de caracter progresivo. En una revision sistematica con sintesis tematica de 34
estudios sobre intervenciones psicolégicas en enfermedades neurodegenerativas, Pinto
et al. (2023) llegaron a una conclusion similar al sefialar que estas estrategias son
fundamentales para el manejo del distrés emocional; sin embargo, su eficacia depende,
en gran medida, de la flexibilidad de la intervencion y de su adaptacion a las
necesidades individuales de cada persona. La magnitud del problema también se
refleja en los hallazgos de Heidari et al. (2021), quienes estimaron que
aproximadamente el 34 % de los pacientes con ELA presenta sintomas depresivos
clinicamente significativos, lo que pone de manifiesto la necesidad de incorporar
intervenciones psicoldgicas especializadas en los planes de atencion. En conjunto, la
evidencia sugiere que estas intervenciones fortalecen los recursos de afrontamiento y

favorecen un cuidado mas humano, integral y centrado en la persona.

La terapia asistida por animales (TAA), particularmente con perros, destaca entre
las intervenciones mas prometedoras. Cuando se integra a los programas de
rehabilitacion fisica, produce mejoras significativas en el estado funcional y emocional
de las personas con ELA, superando los resultados obtenidos con la fisioterapia
convencional aplicada de manera aislada (Vignolo et al., 2024). Estos hallazgos
coinciden con la revisidén sistematica de Pandey et al. (2024), que analiz6 16 estudios

sobre terapia asistida por animales en personas con trastornos neuroldgicos vy



depresion, encontrando resultados favorables en todos ellos. Los autores atribuyen
estos beneficios a la interaccion humano-animal, la cual favorece mecanismos
afectivos capaces de disminuir el estrés fisiologico y la ansiedad, ademas de mejorar el
estado de animo. Del mismo modo, Mufioz Lasa et al. (2011), en su revision sobre la
TAA en enfermedades neurologicas del adulto, incluida la ELA, documentaron mejoras
en el funcionamiento fisico, el bienestar emocional y la calidad de vida, respaldando su
utilizacibn como estrategia complementaria en personas con enfermedades
neuromusculares progresivas. En este sentido, el vinculo afectivo establecido con el
animal incrementa la motivacién, reduce la ansiedad y fortalece el apego emocional,
aspectos fundamentales para contrarrestar el aislamiento social y la desesperanza

caracteristicos de estos pacientes.

La Terapia de Aceptaciéon y Compromiso (ACT) mostré una mejoria leve en
ansiedad y aceptacion psicoldgica, ademas de una elevada adherencia al tratamiento,
aunque sin demostrar una superioridad general frente a los cuidados habituales (Gould
et al., 2024). Esta tendencia es consistente con la evidencia disponible sobre la ACT en
enfermedades cronicas. En un metaanalisis, Gloster et al. (2020) encontraron que esta
intervencidn supera a las condiciones inactivas —como las listas de espera o la
atencion habitual— en la mejora de la calidad de vida y en la reduccion de la ansiedad
y la depresion, aunque su efectividad varia segun el tipo de condicion clinica y el
formato de aplicacion. Asimismo, Oh et al. (2024) reforzaron esta evidencia al concluir
que las intervenciones psicosociales en pacientes con ELA y enfermedad de la
motoneurona (MND) son factibles, bien aceptadas y presentan altos niveles de
adherencia, lo que constituye un indicador importante de su viabilidad clinica. En
consecuencia, al fomentar la flexibilidad psicoldgica y la aceptacion emocional, la ACT

favorece el desarrollo de recursos adaptativos esenciales para afrontar la progresion de



la enfermedad y las pérdidas funcionales que esta conlleva.

Otro aspecto que emerge con fuerza en la literatura es la importancia de la
alianza terapéutica durante el acompanamiento de las personas con ELA. Las
intervenciones centradas en la comunicacion terapéutica, especialmente aquellas
desarrolladas por enfermeras gestoras de casos, contribuyen a disminuir la
desesperanza, facilitan la expresion emocional y favorecen la preparacion de las
familias para afrontar el duelo (Bermudo et al., 2021). En esta misma linea, Oliver et al.
(2023), en The Lancet Neurology, sefalaron que los cuidados paliativos dirigidos a
personas con enfermedades neuroldgicas progresivas, entre ellas la ELA, mejoran los
resultados tanto en pacientes como en cuidadores cuando se implementan de forma
temprana y abordan de manera integrada las dimensiones fisica, psicosocial y
existencial del sufrimiento. Asimismo, Carvalho et al. (2016) destacaron que la
intensidad de la ansiedad varia de acuerdo con el estadio clinico de la enfermedad, por
lo que las estrategias comunicativas y relacionales deben ajustarse continuamente a
las necesidades de cada paciente. Finalmente, el metaanalisis en red realizado por Li y
Kang (2024) identifico a las intervenciones psicologicas como la modalidad no
farmacoldgica con mayor impacto sobre la calidad de vida en pacientes con ELA, lo
que reafirma la relevancia de fortalecer el componente relacional dentro de un modelo

de atencion interdisciplinario e integral.

En suma, los resultados respaldan la incorporacidén sistematica de estrategias
psicoldgicas, psicosociales y relacionales en el modelo de atencion de las personas
con ELA. No obstante, Pinto et al. (2023) advierten que la progresion de la enfermedad
y el incremento de la discapacidad dificultan la participacién sostenida de los pacientes
en estas intervenciones, por lo que recomiendan adaptar su formato al estadio clinico y

a los recursos cognitivos vy fisicos de cada persona. De igual manera, Oh et al. (2024)



sefalan que, pese a los resultados alentadores, aun existe una marcada escasez de
ensayos clinicos controlados y de alta calidad, especialmente en América Latina, donde
las particularidades culturales y las condiciones de acceso a los servicios de salud rara
vez se consideran en el disefio de las intervenciones. En consecuencia, mas alla de
reducir sintomas psicoldgicos, estas estrategias fortalecen la resiliencia, favorecen la
adaptacion y mejoran el bienestar subjetivo, reafirmando la importancia de un abordaje

humanizado, multidimensional y centrado en la persona.

Limitaciones

Los estudios revisados presentan diversas limitaciones metodologicas que deben
considerarse al interpretar sus resultados. En primer lugar, la baja prevalencia de la
ELA y las dificultades para el reclutamiento de participantes se traducen en muestras
pequefas, lo que reduce la potencia estadistica y limita la generalizacion de los
hallazgos. A ello se suma una considerable heterogeneidad metodoldgica, reflejada
en las diferencias entre los disefios de investigacion, los instrumentos de evaluacion,
la duracién de las intervenciones y los criterios de inclusion de los participantes, lo
que dificulta la comparacién directa entre estudios y la realizacion de sintesis
cuantitativas robustas.

Asimismo, algunas intervenciones, como la terapia asistida por animales y la
Terapia de Aceptacion y Compromiso, han sido evaluadas principalmente mediante
estudios piloto o con grupos de control limitados, por lo que la evidencia disponible
aun resulta insuficiente para establecer conclusiones definitivas sobre su eficacia a
largo plazo. Del mismo modo, la ausencia de seguimientos prolongados impide
determinar si los beneficios observados se mantienen durante las fases mas
avanzadas de la enfermedad. Por otra parte, aunque los estudios cualitativos aportan

informacion valiosa para comprender la experiencia subjetiva de los pacientes, sus



resultados pueden verse influenciados por sesgos de subjetividad y de deseabilidad
social. Finalmente, la variabilidad en la formacion, experiencia y habilidades de los
profesionales que implementan intervenciones basadas en la alianza terapéutica
dificulta su estandarizacién y replicabilidad. En consecuencia, resulta necesario
desarrollar investigaciones con disefios metodolégicos mas robustos, muestras
representativas y seguimientos longitudinales que permitan fortalecer la evidencia

cientifica disponible.



Conclusiones

La atencion psicologica, psicosocial y complementaria se confirma como un
componente fundamental del abordaje integral de la esclerosis lateral amiotréfica
(ELA). Dado el impacto emocional, funcional y relacional que trae consigo la progresion
de la enfermedad, resulta imprescindible ofrecer intervenciones basadas en evidencia
que favorezcan la adaptacion, fortalezcan el afrontamiento y acompafen con
sensibilidad las necesidades cambiantes del paciente y de su entorno familiar.

Los estudios incluidos muestran que las intervenciones terapéuticas pueden
generar beneficios notables en distintos planos del bienestar. La terapia asistida por
perros (TAA) evidencié mejoras importantes tanto en la funcion fisica como en el
estado emocional, lo que sugiere que la interaccidon con animales es una herramienta
complementaria valiosa frente a la apatia, la ansiedad y el aislamiento social. La
Terapia de Aceptacién y Compromiso (ACT), por su lado, resulto eficaz para reducir la
ansiedad y la depresion, lo que confirma la utilidad de las estrategias centradas en la
aceptacion y la flexibilidad emocional durante el proceso de adaptaciéon a la
enfermedad.

La evidencia resalta la importancia de la alianza terapéutica, especialmente
cuando es promovida por profesionales capacitados en comunicacion terapéutica. Este
componente relacional contribuye a disminuir la desesperanza, facilita la expresion
emocional y favorece el acompafiamiento de las familias durante el proceso de
adaptacion y preparacion para el duelo, lo que reafirma la necesidad de un abordaje
interdisciplinario, continuo y centrado en la persona.

En conjunto, los hallazgos de esta revision demuestran que las intervenciones
psicologicas, psicosociales y complementarias no solo contribuyen a reducir el

sufrimiento emocional, sino que también fortalecen la resiliencia, preservan la dignidad



y mejoran la calidad de vida de las personas con ELA. En consecuencia, su
incorporacion desde las etapas iniciales de la enfermedad y su continuidad a lo largo
de la evolucion clinica constituyen elementos esenciales para consolidar un modelo de
atencion integral, humanizado y centrado en la persona, capaz de responder a las
necesidades fisicas, emocionales, sociales y existenciales que caracterizan esta
condicion.

Recomendaciones

De los hallazgos de esta revision narrativa, se plantean las siguientes
recomendaciones para fortalecer el abordaje psicoldgico, psicosocial y complementario
de las personas con esclerosis lateral amiotréfica.

En primer lugar, se recomienda incorporar la terapia asistida por animales
(TAA), especialmente mediante perros, como una estrategia complementaria dentro de
los programas de rehabilitacion, debido a sus efectos favorables sobre el bienestar
emocional, la motivacion y la interaccion social de los pacientes.

En segundo lugar, se propone implementar la Terapia de Aceptacion y
Compromiso (ACT) como wuna intervencion psicologica basada en evidencia,
considerando su capacidad para favorecer la flexibilidad psicolégica, mejorar la
aceptacion emocional y reducir los sintomas de ansiedad y depresion asociados a la
enfermedad.

En tercer lugar, resulta fundamental fortalecer la alianza terapéutica mediante
una comunicacion empatica, la validacidon de las experiencias emocionales y la
participacion activa de pacientes, familiares y profesionales de la salud en el proceso
de atencion. Esta estrategia favorece la reduccion de la desesperanza y facilita el

afrontamiento de las pérdidas funcionales, asi como la preparacion para el duelo.



Finalmente, se recomienda promover un modelo de atencién integral e
interdisciplinario que articule intervenciones psicoterapéuticas, psicosociales vy
complementarias dentro de planes de atencion individualizados. Dicho modelo debe
orientarse a optimizar la calidad de vida, favorecer la adaptacion progresiva y
responder de manera continua a las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y

espirituales que surgen a lo largo de la evolucién de la ELA.
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Anexo A

Tabla de descriptores

Tabla 1 Lista de dresgriptores por cada componente de la prequnta de investigacion

Pacientes Cuidados psicologicos. Esclerosis lateral
amiotrofica
Pacientes cuidados psicolégicos esclerosis lateral
Enfermos. atencion psicolégica amietrofica
apoyo emocional ELA

acomparnamiento terapéutico
intervencion psicosocial
psicoterapia
salud mental

estrategias de afrontamiento

tancid ional

Patients psychological care amyotrophic lateral

Sicks psychological support sclerosis
emotional support ALS

therapeutic accompaniment
psychosocial intervention
psychotherapy
mental health
coping strategies
emotional containment




Anexo B

Estrategias de busqueda de las tres bases de datos

Base de datos,

Estrategia de busqueda

N° de

Pub Med

(("Psychotherapy”[MeSH] OR "Cognitive Behavioral
Therapy" OR "Acceptance and Commitment Therapy" OR
"Counseling"[MeSH] OR "Psychosocial Support” OR
"Mental Health Interventions” OR "Psychotherapy,
Group"[MeSH] OR "Mind-Body Therapies” OR "Grief
Therapy” ) AND ("humans"[Filter] AND (epglish[Filter] OR
spanish(Filter]))) AND (("Amyotrophic Lateral
Sclerosis"[)eSH] OR "Motor Neuron Disease"[lyleSH] OR
ALS))

20

Web of

science

"Amyotrophic lateral sclerosis” OR "ALS" OR
"Amyotrophic  lateral sclerosis” OR "ALS" OR
"Amyotrophic lateral sclerosis” OR "ALS"

"Cousenseling” OR "psychosocial support” OR
“psychoterapy” OR "Cousenseling” OR "psychosocial
support” OR “psychoterapy” OR “Cousenseling” OR
"psychosocial support” OR “psychoterapy”

"patients” OR "sick” OR "patients” OR "sick" OR
"patients” OR "sick”

Scielo

("esclerosis lateral amiotréfica”) AND (terapéutica)
AND (paciente)
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