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PROTOCOLO PARA PACIENTES CON ESCLEROSIS LATERAL 

AMIOTRÓFICA (ELA) 
	

	
Introducción:		
	
-	Me	 llamo	 _________________	 	 y	 tengo	Esclerosis	Lateral	 Amiotrófica.	 Si	 está	 leyendo	 estas	 líneas	
probablemente	quiera	decir	que	haya	tenido	que	ir	a	urgencias.	//	
-	 Dado	 que	 en	 esta	 enfermedad	 en	 muchas	 ocasiones	 tenemos	 algunas	 dificultades	 para	
comunicarnos,	esta	pulsera	me	ayudará	a	referir	algunos	de	mis	datos	personales	y	médicos.//		
-		Como	profesional	le	dará	algunas	recomendaciones	para	pacientes	con	esta	enfermedad.		
-		Si	he	venido	acompañado,	una	buena	idea	sería	permitir	a	mi	acompañante	que	permanezca	a	
mi	 lado,	 ya	 que	 suele	 resultar	 más	 fácil	 comunicarme	 con	 ellos	 y	 suelen	 conocer	 bien	 mis	
antecedentes	y	el	motivo	por	el	cual	me	hallo	aquí.		
	
	
1.	Datos	de	filiación	y	contacto	inmediato:	
	
-	Nombre	y	apellidos	del	paciente.		
-	Fecha	de	nacimiento.		
-	DNI.		
	
-	Familiar/es	de	contacto:		
*	Nombre	y	apellidos.		
*	Teléfono	de	contacto.		
	
-		Hospital	de	Referencia.		
-		Médico	de	referencia:	Neurología,	neumología,	atención	primaria.		
-		Teléfonos	de	contacto.		
	
2.	Información	básica	sobre	la	enfermedad:		
	
	 La	Esclerosis	Lateral	Amiotrófica	y	sus	variantes	clínicas,	son	enfermedades	en	las	que	se	
produce	una	alteración	a	nivel	de	la	primera	y/o	segunda	neuronas	motoras,	lo	cual	produce	un	
cuadro	 de	 debilidad	 progresiva	 a	 nivel	 de	 la	 musculatura	 de	 extremidades,	 axial,	 abdominal,	
respiratoria	 y	 del	 territorio	 bulbar,	 produciendo	 síntomas	 como	 disfagia	 con	 riesgo	 de	
aspiración,	 disartria	 con	 dificultad	 para	 la	 comunicación	 hablada,	 dificultad	 respiratoria	 por	
hipoventilación	y	por	supuesto	limitación	de	la	movilidad.		
	



	 Normalmente	 no	 se	 produce	 alteración	 a	 otros	 niveles	 como	 el	 cognitivo,	 sensitivo	 o	
esfinteriano,	 por	 lo	 que	 las	 funciones	 cognitivas	 suelen	 estar	 preservadas	 incluso	 en	 fases	
avanzadas	de	la	enfermedad,	aunque	la	comunicación	esté	limitada	por	la	afectación	bulbar.		
	
	 Es	 una	 enfermedad	 neurodegenerativa	 que	 a	 día	 de	 hoy	 no	 tiene	 curación,	 si	 bien	 hay	
tratamientos	que	han	demostrado	retrasar	la	progresión	de	la	enfermedad	tales	como	el	Riluzol	
(Rilutek)	y	hay	numerosos	ensayos	clínicos	en	evaluación.	//	
	
En	los	últimos	años	se	ha	mejorado	mucho	los	siguientes	aspectos:	
	

§ Manejo	del	soporte	respiratorio	con	dispositivos	de	ayuda	a	la	ventilación	y	a	la	tos.		
§ Dispositivos	para	facilitar	la	alimentación,	como	gastrostomías	percutáneas	(PEG).		
§ Herramientas	para	mejorar	la	comunicación.		

	
	 En	ocasiones	se	producen	complicaciones	que	obligan	al	paciente	a	acudir	a	urgencias.		
	
	 Entre	 las	 más	 frecuentes	 tenemos	 las	 infecciones,	 siendo	 las	 respiratorias	 las	 más	
habituales	 por	 el	 riesgo	 de	 aspiración	 y	 la	 dificultad	 ventilatoria,	 por	 lo	 tanto	hay	 que	 pensar	
siempre	 en	 ello	 y	 en	 su	 tratamiento	 hay	 que	 cubrir	 gérmenes	 anaerobios	 procedentes	 del	
aparato	digestivo	por	la	frecuencia	de	aspiraciones.		
	
	 También	es	 frecuente	tener	complicaciones	abdominales	en	 los	pacientes	portadores	de	
PEG,	 la	 cual	 puede	 obstruirse,	 salir	 de	 la	 cavidad	 gástrica	 a	 la	 cavidad	 peritoneal	 o	 soltarse	
dentro	del	estómago	y	progresar	por	intestino	pudiendo	producir	obstrucción	intestinal,	por	lo	
que	en	estos	casos	es	recomendable	avisar	al	especialista	de	digestivo	o	endoscopista.	En	caso	de	
duda	es	mejor	no	tocar	la	sonda	y	suspender	la	alimentación.	Si	la	sonda	está	fuera	y	se	observa	
el	estoma,	se	puede	colocar	una	sonda	Foley	para	evitar	que	se	cierre	(ya	que	se	puede	cerrar	en	
cuestión	de	horas)	hasta	que	acuda	el	especialista	de	digestivo.	
	
	 Es	 frecuente	 que	 los	 pacientes	 presenten	 síntomas	 de	 insuficiencia	 respiratoria	 por	
hipoventilación.	 Dado	 que	 la	 saturación	 de	 oxígeno	 puede	 afectarse	 en	 fases	 muy	 tardías,	 si	
existen	 síntomas	 respiratorios	 hay	 que	 realizar	 el	 diagnóstico	 mediante	 la	 determinación	 del	
oxígeno	en	sangre,	la	pCO2	y	el	HCO3	mediante	gasometría	arterial.	Clínicamente	se	correlaciona	
parcialmente	la	capacidad	ventilatoria	con	la	fuerza	a	nivel	de	la	flexión	cervical,	el	volumen	de	la	
voz,	la	fuerza	de	la	tos	y	la	frecuencia	respiratoria.		
	
	 Otras	 complicaciones	 frecuentes	 son	 la	 sialorrea,	 la	 cual	 puede	 ser	 tratada	 de	 manera	
aguda	con	gotas	de	atropina	(5-10)	por	vía	oral.		
	
	
3.	Recomendaciones	para	personas	con	ELA:	
	
-		Dado	que	nuestros	músculos	están	debilitados,	a	veces	nos	cuesta	más	respirar	si	se	nos	pone	
en	posición	horizontal,	en	la	medida	de	lo	posible	preferimos	estar	sentados	o	incorporados.		
-	 En	 muchas	 ocasiones	 necesitamos	 ayuda	 de	 un	 respirador	 que	 solemos	 traer	 con	 nosotros	
mismos.	Permitidnos	tenerlo	cerca	por	si	fuera	necesario.		
-	Habitualmente	tenemos	dificultades	para	expulsar	secreciones	bronquiales,	para	ello	utilizamos	
tosedores.	Permitidnos	tenerlos	cerca	por	si	fuera	necesario.	
-	En	ocasiones	tenemos	dispositivos	que	facilitan	nuestra	comunicación,	generalmente	nuestros	
acompañantes	saben	utilizarlos.	Permitidnos	tenerlos	cerca	por	si	fuera	necesario.	
	
	



4.	Datos	clínicos:		
	

1. Historial	clínico	resumido.		
2. Tratamiento	médico.		
3. Empleo	de	ventilador,	modelo	y	funcionamiento	básico.		
4. Empleo	de	tosedor,	modelo	y	funcionamiento	básico.		
5. Empleo	de	PEG.	Tipo	de	nutrición.		
6. Participación	en	algún	ensayo	clínico.		

	
5.	Voluntades	personales:		
	
	 Preferencias	del	paciente	en	caso	de	empeoramiento	clínico.		
	
	 Es	importante	informar	en	el	servicio	de	urgencias	si	el	paciente	desea	ser	sometido	a	
medidas	extraordinarias	(ventilación	mecánica)	o	ha	decidido	no	hacerlo.	
		
	 Para	el	médico	responsable	de	urgencias	es	importante	conocer	estos	condicionamientos	
para	tomar	decisiones	de	forma	rápida	y	especialmente	cuando	el	paciente	está	grave.	
	
	 Como	este	documento	está	personalizado,	cada	paciente	puede	decidir	 si	quiere	o	no	
ser	sometido	a	medidas	extraordinarias	y	de	qué	tipo,	si	lo	tuviera	claro.		
	
	 En	caso	de	estar	dudoso	y	no	tener	una	decisión	tomada,	también	debe	expresarlo	en	el	
documento.	En	estos	casos	es	conveniente	poder	consultar	a	una	persona	determinada	en	esta	
toma	 de	 decisiones.	 Habitualmente	 suele	 ser	 un	 familiar	 muy	 cercano	 el	 que	 conoce	
perfectamente	 la	 voluntad	 del	 paciente,	 pero	 en	 algunos	 casos,	podría	 ser	 el	 médico	 que	
habitualmente	sigue	su	enfermedad.		
	
	 Debe	constar	el	nombre,	apellidos	y	teléfono	de	la	persona	a	la	que	el	paciente	quiere	
que	se	le	consulte	en	caso	de	que	él	no	pueda	comunicarse.	
	
	
	
Este	protocolo	ha	sido	elaborado	con	la	colaboración	de	especialistas	del	Hospital	Clínico	San	
Carlos:	 Dra.	 Lucía	 Galán	 Dávila,	 Dr.	 David	 García	 Azorín	 y	 Dr.	Pedro	López	 Ruiz	 y	 con	 el	
Asesoramiento	de	la	Asesora	Médica	de	la	Asociación,	Dra.	Mercedes	Cuesta.  
 
 
Esta	información	está	avalada	por	la	Sociedad	Española	de	Neurología	y	por	la	Fundación	del	
Cerebro.	
	

																										 				 								 	
	 	 	
	
 


