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Cuidate con la ELA

La persona que padece ELA habitualmente tiene un componente
emocional anadido a la propia carga de la enfermedad.

El soporte nutricional aporta una implicacion psicologica
Importante, pero no es el Unico condicionante de la enfermedad.

Conocer experiencias de otras personas en su situacion
puede ayudar al paciente a afrontar esta situacion.

La mejoria de la calidad de vida y el confort tanto fisico como
psicologico debe ser el objetivo principal a alcanzar.



EXPERIENCIAS DE PACIENTES
ENLACES WEB DE INTERES
ASOCIACIONES DE PACIENTES
CUESTIONARIOS DE CALIDAD DE VIDA
APOYO PSICOLOGICO

CONCEPTOS BASICOS
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ELA HOY

HISTORIAS DE SUPERACION

Fundacion Francisco Luzon
- Documental ELA - YouTube

F UNUDAT CI & N

LUZON

UNIDOS CONTRA LA ELA

Fundacion Luzon | Unidos contra

le ELA | Investigacion y Calidad

de Vida (ffluzon.orq)



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

Voveli “Subale ‘Pons

/ "
EL ElAPEClC DONACIONES PARA LA INVESTIGACION DE LA ELA
BIZUM 615371947 NUMERO DE CUENTA ES62 0182 3995 5302 0005 7585

Jordi Sabaté Pons

20.80 riptores

INICIO VIDEOS LISTAS COMUNIDAD CANALES MAS INFORMACION

ELA/ALS - Presentacién canal de Jordi Sabaté Pons

s * hace 8 meses

SUSCRIBIRME

Video de presentacion del canal de Jordi Sabaté Pons, con

do de humor,

superacion y filosofia de vida, para dar visibilidad ala ELAY

fomentar la investigacion

Jordi Sabaté Pons - YouTube

« Jordi Sabaté Pons @

5.816 Tweets

8 o

Siguiendo
Jordi Sabaté Pons @
@pons_sabate

Activista. Youtuber. 7 afios con ELA, enfermedad mortal sin tratamiento. No puedo
moverme, hablar, comer, ni beber y respiro con dificultad. Amo la vida,

© Barcelona, Catalunya, Espaiia (& youtube.com/channel/UCPhHo

) Se unié en mayo de 2019

1.369 Siguiendo 78,7 mil Seguidores

Jordi Sabaté Pons

(@pons sabate) / Twitter



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

Pacientes, familiares y profesionales hablan de la ELA

HOSPITAL UNIVERSITARIO

REINA SOFIA

> M W 002/317 Desliza hacia abajo para ver mis datalles

@ Jesus Marchal

i &2 W EEm

Pacientes, familiares y
profesionales hablan de la ELA

- YouTube

Jesus 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
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‘& Enlaces web de interés

BA e oo Cumme e - Comioews - Vet - A Coabes -

Comery beber

FUNDACION

e ——

| f f il f il

b @ N2 i

ELA FUNDACION CALIDAD DE VIDA INVESTIGACION
Conoce mds sobre la Esclerosis Somos una organizacion Iniciativas para conseguir una Iniciativas para fomentar la
Lateral Amiotrdfica, sus causas, independiente, sin dnimo de mejora de la calidad de vida de investigacién sobre la ELA y
sintomas, diagndstico y su lucro, conoce nuestra misién y las personas con ELA, asf como Ultimas convocatorias a
tratamiento. valores; los objetivos que de sus familiares y personas proyectos.
perseguimos y la figura de cuidadoras.

Francisco Luzén, nuestro

fundador.

Fundacion Luzon | Unidos contra le ELA | Investigacion v Calidad de Vida
(ffluzon.orq)



https://ffluzon.org/

MOSTRAR TODOS
INVESTIGACION
MULTIMEDIA
PUBLICACIONES
FUNDELA

EVENTOS

FUNDELA - Fundacion Espafnola para el Fomento de la Investigacion de la Esclerosis

F UNDEL A

Fundacién Espafiola para el Fomento de la Investigacion
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

INICIO

— ACTUALIDAD
NOTICIAS

NOTICIAS
ﬁ AGENDA citas cientificas acerca de
: w OLETINES las que acudira FUNDEL.
s E |
‘ut N » The Alliance Meeting
INVESTIGACION ~ (22y 23 Nov. 20210)

Los niveles mas altos de colesterol "bueno'
parecen reducir el riesgo de ELA

2
Ciertos biomarcadores sanguineos del metabolismo de lipidos o grasas, que Q‘\) All - d P f - l
generalmente se usan para determinar el riesgo de enfermedad cardiovascular le l'O eSSIOna S

de una persona, parecen proteger contra...

" Forum (iyzoezz o)

Lateral Amiotrofica | FUNDELA

INICIARSESON 1 [


https://www.fundela.es/

INCIARSESION 1 [

F UNDEL A

Fundacién Espafiola para el Fomento de la Investigacion
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

INICIO ACTUALIDAD ~ FUNDI

i fond FUNDELA
MOSTRAR TODOS NOTICIAS

INVESTIGACION

MULTIMEDIA
PUBLICACIONES
FUNDELA
R
\~ 2
a®

QUIENES SOMOS
INTEGRANTES
MEMORIA DE ACTIVIDADES

EVENTOS

NEWST

Los niveles mas altos de colester
parecen reducir el riesgo de ELA

INVESTIGACION

Ciertos biomarcadores sanguineos del metabolismo de lipidos o grasas, que ° ll . d P f - l
generaimente se usan para determinar el riesgo de enfermedad cardiovascular ’ 4 ‘ L le ro eSSIOna S

de una persona, parecen proteger contra...

Forum (Ciyzoezz 5)

FUNDELA - Fundacion Espainola para el Fomento de la Investigacion de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica | FUNDELA



https://www.fundela.es/

INCIARSESION 1 [

F UNDEL A

Fundacién Espafiola para el Fomento de la Investigacion
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

INICIO ACTUALIDAD ~ FUNDELA v ELA v

P NOTICIAS ' INFORMACION GENERAL

INVESTIGACION

MULTIMEDIA EPIDEMIOLOGIA
PUBLICACIONES _
LA w AVANCES EN NEUMOLOGIA
5
. 8

EVENTOS

N EWS TO DAY MANEJO ODONTOLOGICO

INVESTIGACION ‘ REHAB|L|TAC|ON Y AYUDAS

Los niveles mas altos de colesterol "bueno” TECNICAS

parecen reducir el riesgo de ELA .

Ciertos biomarcadores sanguineos del metabolismo de lipidos o grasas, que : DEG I_UC lON

generalmente se usan para determinar €l riesgo de enfermedad cardiovascular 7 _

de una persona, parecen proteger contra... 3 GE N ETlCA
RECOMENDACIONES
COVID-19
DECLARACION DE
PRINCIPIOS SOBRE LA ELA

FUNDELA - Fundacion Espainola para el Fomento de la Investigacion de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica | FUNDELA



https://www.fundela.es/

MOSTRAR TODOS
INVESTIGACION
MULTIMEDIA
PUBLICACIONES
FUNDELA

EVENTOS

INICIARSESON 1 [

F UNDEL A

Fundacién Espafiola para el Fomento de la Investigacion
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

INICIO ACTUALIDAD ~ FUNDELA v ELA v

CONVOCATORIA

NOT'CIAS ENSAYOS CLINIC(

x| ALS
Y NEWS TODAY ) The Alliance Meeting

(22yy 23 Nov. 20210)

CONVOCATORIAS
ENSAYOS CLINICOS

INVESTIGACION

Los niveles mas altos de colesterol "bueno"
parecen reducir el riesgo de ELA

Ciertos biomarcadores sanguineos del metabolismo de lipidos o grasas, que

generalmente se usan para determinar el riesgo de enfermedad cardiovascular V 4 AlllEd PrOfeSSIOnals
de una personaq, parecen proteger contra... e Forum 1 y 2 Dic 2021 \)

FUNDELA - Fundacion Espafnola para el Fomento de la Investigacion de la Esclerosis

Lateral Amiotrofica | FUNDELA



https://www.fundela.es/
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ASOCIACION
ESPANOLA
DE ELA

Homepage - adELA (adelaweb.orq)



https://adelaweb.org/

Asoclaciones regionales

Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotrofica
del Principado de Asturias — ELA
PRINCIPADO (ela-principado.es)

elaprincipado

JELACyL  eacw

Ascciacién de Esclerosis Lateral " Amiorréfica
de Castilla y Ledn

Asociacion Cantabra de Esclerosis Lateral
Amiotrofica

CanELA


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

A

.

Asoclaciones regionales

sgelo

Andalucia

Esclerosis Lateral Amiotrofica

N

Asociacion Galega de Afectados
de Esclerose Lateral Amiotrdfica

EUSKAL HERRIA

Inicio - ELA Andalucia

(elaandalucia.es)

Agaela — Asociacion Galega de Afectados
de Esclerose Lateral Amiotrofica

ADELA Euskal Herria | Federacion de
Asociaciones de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) de Euskal Herria



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

¢ Asociaciones regionales

ANELA Anela Navarra — Asociacion Navarra de

ASOCIACION NAVARRA OE Esclerosis Lateral Amiotrofica
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

ELA

EXTREMADURA ELA Extremadura | Inicio

"% La ELA existe
CondcELA

FUNDACION CATALANA - FMQV - (,QUé eS Ia ELA?

DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA 1L

MIUEL VALLS % (fundaciomiquelvalls.orq)

ELAn®

(elabalears.orqg)
BALEARS )

Quiénes somos



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

7 ADELANTE 2.

aM

4

ARAELA®

Inicio - ADELA CV (adela-cv.orq)

(20+) ELA Canarias | Facebook

Adelante Castilla La Mancha (adelanteclm.com)

Inicio (elaregiondemurcia.orq)

Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral
Amiotrofica - ARAELA. Asociacion
Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotrofica.



https://www.araela.org/
https://www.elaregiondemurcia.org/
https://www.facebook.com/ELACanarias/
https://www.adelanteclm.com/
https://adela-cv.org/
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Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rate Scale-Revised

(ALSFRS-R)

1. Lenguaje

Procesoes del habla normales.

Trastormnos del habla indetectables.

Habla inteligible con repeticiones.

| |

Habla complementada con comunicacion no
verbal.

Perdida del habla util.

2. Salivacion

Narmal.

| O

Aungue leve, definifivo exceso de saliva en la
boca, puede haber sialormea noctuma minima.

Exceso de saliva moderado, puede haber sialorrea
minima.

|

Exceso marcado de saliva con algo de sialorrea.

=)

Sialomrea marcada, requiere panuelo
consiantemente.

3. Deglucion

Habitos alimenticios normales.

e

Problemas alimenticios tempranos, ahogamientos
ocasionales

Requiere cambios en la consistencia de |a dieta.

- (P

Necesita alimentacion a través de tubos
suplementarios.

NPO (Nil Per 0S) Alimentacion exclusivamente
enteral o parenteral

4. Escritura

Narmal

[P

Un poco lenta y torpe, todas las palabras son
legibles.

Mo todas las palabras son legibles.

Capaz de sostener una pluma, pero no de esbribir.

Incapaz de sostener una pluma.

5a. Cortado de comida y
uso de utensilios
(pacientes sin
gastrostomia)

Normal.

Algo lento y torpe, no necesita ayuda.

Pt o {0 [ e P

Puede coriar la mayoria de las comidas, lento y
torpe, requiere algo de ayuda.

La comida requiere ser cortada por alguien mas,
aln puede alimentarse lentamente.

Necesita ser alimentado.

5b. Cortado de comida y
uso de utensilios
(pacientes con
gastrostomia)

Normal.

Torpe, puede manejar todos los utensilios.

Requiere algo de ayuda con ciermes y broches.

Aporia poca ayuda al cuidador.

= EILY IR =]

Incapaz de realizar ningun aspecio de |a tarea.

Funcionalidad
Deglucion

Habla



Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionaire (ALSAQ-40)

Por favor complete este cuestionario tan pronto como le sea posible. Sl tiene alguna dificultad en
rellenarie solicite ayuda. Die cualguier forma son sus respuestas las nos interesan.

El cuestionario congizte en un numero de frases sobre las dificultades que haya experimentado durante
las dos dltimas semanas. No existen respuestas comectas o equivocadas: su primera respuesta &3
probablemente la mas adecuada. Por favor marque el cuadro con el mayor detalle de su experiencia
o sentimiento.

Intente contestar a todas las preguntas, a pesar de que algunas se puedan parecer a otras, o no
parecer relevantes para usted.

Toda la informacidn gue no dé sera fratada con estricta confidencialidad.

Las siguientes frases se refieren a algunas dificultades que haya podido tener durante las dos Gltimas
semanas. Por favor, indique marcando el cuadro apropiado, con qué frecuencia las frases siguientes
indican lo ocumido.

ATENCION: Si no puede andar margue el cuadro “siempre o no puedo andar”.

¢ Con qué frecuencia durante las 2 dltimas semanas lo siguiente ha sido real? Marque un
cuadro para cada pregunta:

Nunca  Raramente Aveces Frecuentemente Siempre ono
puedo andar

1.He encontrado dificultad
para caminar pequefias
distancias por ejemplo l:l |:| D l:l D
alrededor de la casa
— —

2. Me he caido mientras
caminaba

[ O [ L]

3. Me he tropezado
mientras caminaba

0 L] Ll L]

4. He perdido el equilibric
mientras caminaba

[ O [ L]

5. He tenido que
concentrarme mientras
caminaba

[
[
[
[

0 L] Ll L]

Asegurese de haber marcado un recuadro para cada pregunta antes de pasar a la siguiente pagina.

Funcionalidad

Parametros
psicoldgicos
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)'-\ . .
s Apoyo psicoldgico

MEJORIA DE LA CALIDAD
DE VIDA

! Afrontamiento de la
enfermedad

1 Control de los
sintomas organicos

! Ayuda a los familiares

-1 Acompanamiento
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¢ .Con qué me quedo?

El TRATAMIENTO
NUTRICIONAL
ESPECIALIZADO es basico
en el paciente con ELA

La evaluacion de la DISFAGIA
debe realizarse de manera
frecuente y detectarse de manera
precoz

La GASTROSTOMIA es
un método seguro de
alimentacion

El TRABAJO CONJUNTO
(profesional, pacientes y
cuidadores) es la base terapéutica
de la enfermedad



‘E’. Ajuste y manejo de complicaciones

1 Informacioén

-l Toma conjunta de
decisiones

-l Acompanamiento

FACILITAR




¥ Advertencia

1 Este material informativo y educativo se ha disefiado 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 Neurologo.

) En el diagnostico y en el tratamiento de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) intervienen diferentes profesionales como: médicos
(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.
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