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❑ La persona que padece ELA habitualmente tiene un componente

emocional añadido a la propia carga de la enfermedad.

❑ El soporte nutricional aporta una implicación psicológica

importante, pero no es el único condicionante de la enfermedad.

❑ Conocer experiencias de otras personas en su situación

puede ayudar al paciente a afrontar esta situación.

❑ La mejoría de la calidad de vida y el confort tanto físico como

psicológico debe ser el objetivo principal a alcanzar.

Cuídate con la ELA
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1. EXPERIENCIAS DE PACIENTES



Experiencias de pacientes

Fundación Francisco Luzón

- Documental ELA - YouTube

Fundación Luzón | Unidos contra

le ELA | Investigación y Calidad

de Vida (ffluzon.org)

https://www.youtube.com/watch?v=gAZRnkk_JGI
https://ffluzon.org/


Experiencias de pacientes

Jordi Sabaté Pons

(@pons_sabate) / Twitter

Jordi Sabaté Pons - YouTube

https://twitter.com/pons_sabate
https://www.youtube.com/channel/UCPhHoztv_7BUt_IykIjReVQ


Experiencias de pacientes

Pacientes, familiares y

profesionales hablan de la ELA 

- YouTube

Jesús Marchal, médico y 

paciente con ELA - YouTube

https://www.youtube.com/watch?v=AgFB49-y2d8
https://www.youtube.com/watch?v=AgFB49-y2d8
https://www.youtube.com/watch?v=Evoj42y7H58


2. ENLACES WEB DE INTERÉS



Fundación Luzón | Unidos contra le ELA | Investigación y Calidad de Vida 

(ffluzon.org)

Enlaces web de interés

https://ffluzon.org/


FUNDELA - Fundación Española para el Fomento de la Investigación de la Esclerosis 

Lateral Amiotrófica | FUNDELA

Enlaces web de interés

https://www.fundela.es/


FUNDELA - Fundación Española para el Fomento de la Investigación de la Esclerosis 

Lateral Amiotrófica | FUNDELA

Enlaces web de interés

https://www.fundela.es/


FUNDELA - Fundación Española para el Fomento de la Investigación de la Esclerosis 

Lateral Amiotrófica | FUNDELA

Enlaces web de interés

https://www.fundela.es/


FUNDELA - Fundación Española para el Fomento de la Investigación de la Esclerosis 

Lateral Amiotrófica | FUNDELA

Enlaces web de interés

https://www.fundela.es/


3. ASOCIACIONES DE PACIENTES



Homepage - adELA (adelaweb.org)

Asociaciones regionales

https://adelaweb.org/


ELACyL

Asociación de Esclerosis Lateral Amiotrófica 

del Principado de Asturias – ELA 

PRINCIPADO (ela-principado.es)

Asociación Cántabra de Esclerosis Lateral 

Amiotrófica

Asociaciones regionales

https://elacyl.org/
https://ela-principado.es/
https://elacantabria.org/


Inicio - ELA Andalucía 

(elaandalucia.es)

Agaela – Asociación Galega de Afectados 

de Esclerose Lateral Amiotrófica

ADELA Euskal Herria | Federación de 

Asociaciones de Esclerosis Lateral 

Amiotrófica (ELA) de Euskal Herria

Asociaciones regionales

https://www.elaandalucia.es/WP/
https://agaela.es/
https://adelaeuskalherria.com/


Anela Navarra – Asociación Navarra de 

Esclerosis Lateral Amiotrófica

FMQV - ¿Qué es la ELA? 

(fundaciomiquelvalls.org)

ELA Extremadura | Inicio

Quiénes somos 

(elabalears.org)

Asociaciones regionales

https://anelanavarra.es/
https://www.fundaciomiquelvalls.org/es/ela_cast.html
https://elaextremadura.org/
https://www.elabalears.org/quienes-somos


Asociación Aragonesa de Esclerosis Lateral 

Amiotrófica - ARAELA. Asociacion

Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Inicio (elaregiondemurcia.org)

(20+) ELA Canarias | Facebook

Adelante Castilla La Mancha (adelanteclm.com)

Asociaciones regionales

Inicio - ADELA CV (adela-cv.org)

https://www.araela.org/
https://www.elaregiondemurcia.org/
https://www.facebook.com/ELACanarias/
https://www.adelanteclm.com/
https://adela-cv.org/


4. CUESTIONARIOS DE CALIDAD DE VIDA



❑ Funcionalidad

❑ Deglución

❑ Habla

ALSFRS-R



❑ Funcionalidad

❑ Parámetros 

psicológicos

ALSAQ-40



5. APOYO PSICOLÓGICO



❑ Acompañamiento

❑ Afrontamiento de la 

enfermedad

❑ Ayuda a los familiares

MEJORÍA DE LA CALIDAD 

DE VIDA

❑ Control de los 

síntomas orgánicos

Apoyo psicológico



6. CONCEPTOS BÁSICOS



El TRATAMIENTO 

NUTRICIONAL 

ESPECIALIZADO es básico 

en el paciente con ELA

La evaluación de la DISFAGIA

debe realizarse de manera 

frecuente y detectarse de manera 

precoz

La GASTROSTOMÍA es 

un método seguro de 

alimentación

El TRABAJO CONJUNTO 

(profesional, pacientes y 

cuidadores) es la base terapéutica 

de la enfermedad 

¿Con qué me quedo?



Ajuste y manejo de complicaciones

❑ Información

❑ Acompañamiento

FACILITAR

❑ Toma conjunta de 

decisiones



❑ Este material informativo y educativo se ha diseñado con la intención 

de que aumente el conocimiento sobre la Esclerosis Lateral 

Amiotrófica (ELA). 

❑ Si presenta alguno de los signos/síntomas explicados en este módulo 

consulte con su equipo de Atención Primaria y/o Neurólogo. 

❑ En el diagnóstico y en el tratamiento de la Esclerosis Lateral 

Amiotrófica (ELA) intervienen diferentes profesionales como: médicos 

(especialistas en Endocrinología y Nutrición, Neurología, Digestivo, 

Otorrinolaringología, Rehabilitación, Neumología, Psiquiatría, 

Atención Primaria). 

❑ El conocimiento de la enfermedad por parte del paciente y su entorno; 

y su implicación en el tratamiento mejora el control de la misma y su 

calidad de vida. 

Advertencia



¡Muchas gracias!


