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%ﬁ- Convive con un paciente con ELA

d

La observacion externa por parte del cuidador del paciente
con ELA es basica en la deteccion temprana de complicaciones y
la mejoria de la calidad de vida del paciente.

Es basico conocer que signos de alarma existen en un paciente
con ELA que pueden desembocar en un deterioro del estado
nutricional o complicaciones relacionadas con la alimentacion.

El deterioro nutricional en el paciente con ELA desemboca en
una progresion mas rapida de la enfermedad y un gran
deterioro de la calidad de vida.



CONSECUENCIAS DEL DETERIORO NUTRICIONAL
SINTOMAS DE ALARMA
COMPLICACIONES

. POR QUE ES BASICO EL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINAR?
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MULTIPLES INTENTOS PERDIDA DE PESO
TRAGAR ALIMENTO PROGRESIVA

RESTOS ALIMENTARIOS TOSER AL
EN BOCA P COMER O BEBER

CAMBIO DE VOZ AL TRAGAR



Realizar medidas posturales
y de higiene de la alimentacion

Realizar recomendaciones dietéticas
de manera estricta

Contactar con profesional sanitario
de referencia

Si dificultad respiratoria, fiebre o
Imposibilidad ingesta acudir
SERVICIO DE URGENCIAS
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Desnutricion

1§ Deshidratacion

ps Consumo de medicacion



N r Broncoaspiracion

Asfixia

fl. Infeccidn respiratoria
e I
> __



P> Gastrostomia

- Gastrointestinales
Mecanicas

* Infecciosas

- Metabolicas

.+ Psicoldgicas




Mantener la piel intacta

Evitar exceso de humedad

Aliviar presion de areas
de riesgo

Mantener una movilizacion
del paciente

Asegurar un adecuado aporte
nutricional y de hidratacion

Limpieza de la zona
(agua potable o suero
salino fisioldgico)

Uso de agentes tensioactivos
y/o antimicrobianos

Asesoramiento por
un profesional

Desbridamiento (retirar
el tejido desvitalizado con
técnicas “agresivas)



Realizar medidas posturales
y de higiene de la nutricion

Realizar recomendaciones dietéticas
de manera estricta

Contactar con profesional sanitario
de referencia

Si dificultad respiratoria, fiebre o
Imposibilidad ingesta acudir
SERVICIO DE URGENCIAS



®

4. OBJETIVOS DEL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINAR

SEEN

Sociedad Espanola
Endocrinologia y Nutricién




PSIQUIATRA REHABILITADOR
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Médico de Atencion Primaria —
Interconsulta hospitalaria

‘ Paciente con deficit motor

MNeurologia General

Fase 1: Diagndstico precoz
ante sospecha clinica

lr Sospecha clinica de enfermedad de motoneurona

CONSULTA MONOGRAFICA ELA

RM cerebrocervical
(=15 dias)

EMG preferente
(=15 dias)

Diagnostico ELA

4

Diagnostico confirmado de ELA

Via Clinica Multidisciplinar ELA

Fase 2: Atencion

multidisciplinar precoz al

paciente con ELA

Coordinacion
¥ revisiones
periodicas

Endocrinologia - Psiquiatria R _ _
y Nutricion Neumologia (opcional) Rehabilitacion Trabajo Social
Digestivo )
(PEG) Logopedia




Paciente

Acelerar el proceso asistencial

Decisiones razonadas y conjuntas
en funcion de la situacion clinica

Evitar duplicar las pruebas

Facilitar el acceso del paciente a
todos los profesionales

Adelantarse a las complicaciones

Conocimiento integral



Junta de ‘ Sacyl!
%P castilla y Leon
Consejeria de Sanidad
Gerencia Regional de Salud
Direccion General de Asistencia Sanitaria

Plan funcional PARA LA ATENCION A

- PERSONAS con Esclerosis Lateral
EStrategla en Amiotréfica

Enfermedades S
Neurodegenerativas iR

un progresivo e i de las » de los
- - paralizando poco a poco al su i de
del Sistema Nacional S b S
i itiva y de raciocinio sigue intacta, siendo plenamente consciente de la
de Salud R
Los ios a nivel ional esti una p lencia entre 4 y 6 personas por 100.000
habitantes; En la actualidad, en Castilla y Ledn, 213 estan i de
ELA, pero hay que tener en cuenta que esta cifra puede incluir otras enfermedades de la
motoneurona afines.
Aunque su prevalencia es baja, la ELA i un i de salud por:

* su gravedad: limitada esperanza de vida (salvo excepciones evoluciona hacia el

del pack unos anos és del diagndsti la gran
la idad de cui y i la gravedad de las
que requi muy agiles, coordinadas, y accesibles para

el enfermo y su entomo familiar.

SANIDAD 2016

MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD

Est Neurodegenerativas APROBADA C Plan Funcional para la atencion a personas
INTERTERRITORIAL.pdf (mscbs.gob.es) con ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA



https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/Est_Neurodegenerativas_APROBADA_C_INTERTERRITORIAL.pdf
https://www.saludcastillayleon.es/es/enfermedades-problemas-salud/ela.ficheros/1673692-PLAN-FUNCIONAL-PARA-LA-ATENCION-A-PERSONAS-CON-ELA.pdf

‘:E, Enfermera gestora de casos

- Enlace
- Acelerar

« Facilitar

- Ayuda
Coordinacioén



¥ Advertencia

1 Este material informativo y educativo se ha disefnado con la intencion
de gque aumente el conocimiento sobre la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA).

) Si presenta alguno de los signos/sintomas explicados en este modulo
consulte con su equipo de Atencion Primaria y/o Neurdlogo.

1 En el diagnéstico y en el tratamiento de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) intervienen diferentes profesionales como: meédicos
(especialistas en Endocrinologia y Nutricion, Neurologia, Digestivo,
Otorrinolaringologia, Rehabilitacion, Neumologia, Psiquiatria,
Atencion Primaria).

1 El conocimiento de la enfermedad por parte del paciente y su entorno;
y su implicacion en el tratamiento mejora el control de la misma y su
calidad de vida.



¥s. Glosario

! Broncoaspiracion: Paso de contenido alimentario al arbol bronquial. Esta
complicacion es muy peligrosa dado que puede dar lugar a infecciones
respiratorias o incluso a cuadros de asfixia.

! Enfermera gestora de casos: La enfermera gestora de casos facilita al
paciente todos los servicios sanitarios y sociosanitarios que deben cubrir
sus necesidades. Evita duplicidades y mejora la calidad y efectividad de los
resultados clinicos.

! Equipo Multidisiplinar: Conjunto de personas, con diferentes formacione
académicas y experiencias profesionales, que operan en conjunto, durante
un tiempo determinado, abocados a resolver un problema complejo, es
decir: tienen un objetivo comun.

! Plan Funcional: Es resultado de utilizar y aplicar los recursos y habilidades
de cada area funcional, actividad o unidad estratégica.



Guia de Comunicacioén en ELA
https://www.elaandalucia.es/WP/GuiaComunicacion/14/

Estrategia en enfermedades neurodegenerativas en el Sistema
Nacional de Salud

https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/Est Neurodegenerati
vas APROBADA C INTERTERRITORIAL.pdf

Plan Funcional para la atencidn a personas con ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA

https://www.saludcastillayleon.es/es/enfermedades-problemas-

salud/ela.ficheros/1673692-PLAN-FUNCIONAL-PARA-LA-ATENCION-A-PERSONAS-
CON-ELA.pdf



https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/Est_Neurodegenerativas_APROBADA_C_INTERTERRITORIAL.pdf
https://www.saludcastillayleon.es/es/enfermedades-problemas-salud/ela.ficheros/1673692-PLAN-FUNCIONAL-PARA-LA-ATENCION-A-PERSONAS-CON-ELA.pdf
https://www.elaandalucia.es/WP/GuiaComunicacion/14/
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