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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es
una enfermedad neurodegenerativa progresi-
va del sistema nervioso central caracterizada
por la degeneracion simultanea de la neurona
motora superior y la neurona motora inferior,
lo que conduce a debilidad muscular progre-
siva, pérdida funcional irreversible y, finalmen-
te, insuficiencia respiratoria. La mediana de
supervivencia desde el inicio de los sintomas
se sitda entre 3 y 5 afios. Su incidencia global
se estima en 1-2 casos por 100.000 habitan-
tes/afio y su prevalencia en Europa oscila en-
tre 4y 6 casos por 100.000 habitantes, lo.que
la clasifica como una enfermedad pog¢o fre-
cuente, aunque con un elevado impactoyclini-
co, funcional y sociosanitario’.

La atencién de las personas con£LA en
los servicios de urgencias 4/ de emergencias
(SUE) constituye un retoyclini¢o y'organizativo.
La progresiva pérdidd deyneuronas motoras
condiciona debilidad muscular, disfagia, disar-
tria e insuficienei@yrespiratoria, siendo esta ul-
tima la principal«€ausa de morbimortalidad®?.

La aféctacion bulbar desempefia un pa-
pelecenitralien la génesis de complicaciones
agudas®. Ep este contexto, las descompensa-
ciones,respiratorias, las neumonias aspirativas,
la“deshidratacion y las complicaciones asocia-
das a dispositivos como la gastrostomia en-
doscopica percutdnea (PEG) constituyen cau-
sas frecuentes de consulta en los servicios de
urgencias.

La IR requiere una evaluaciéon precoz y
protocolizada, incluyendo la valoraciéon fun-
cional respiratoria y la indicacién o ajuste de
ventilacion mecénica no invasiva cuando esté
indicada®. Asimismo, el empleo de sedantes,
anestésicos o relajantes musculares debe rea-
lizarse con extrema precaucion debido al ries-
go de depresion respiratoria adicional y dete-
rioro de la mecanica ventilatoria en pacientes
con reserva respiratoria limitada®.

Los profesionales de los SUE deben co-
nocer no solo las complicaciones clinicas mas
frecuentes de la ELA, sino también las parti-
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cularidades de los cuidados durante €l*trans-
porte sanitario y la estancia @n el servicio de
urgencias. La disfagia y la malnutricion son al-
tamente prevalentes_ y,se asocian a mayor
riesgo de aspiracidn y hespitalizacion?. En
este contexto, restilta fupdamental comprobar
el correcto funciofiamiento de la PEG, evitar
ayunos innecesarios y garantizar una adecua-
da hidrataciény) minimizando simultdneamente
el riesgo ‘broncoaspirativo®. Estas medidas
contribuyen a reducir complicaciones poten-
cialmente evitables y a optimizar la estabili-
dad clinica durante la atencion urgente.

La atenciéon urgente a personas con ELA
debe incorporar de forma explicita una di-
mension ética y comunicativa. Aunque un
subgrupo de pacientes puede presentar de-
terioro frontotemporal, una proporcién signifi-
cativa mantiene preservadas sus capacidades
cognitivas incluso en fases avanzadas de la
enfermedad’. La progresién de la disartria y
la anartria puede requerir el uso de sistemas
aumentativos y alternativos de comunicacion,
que deben ser facilitados durante la atencién
urgente para garantizar la autonomia y la
toma de decisiones informada.

Asimismo, un nimero creciente de pa-
cientes formaliza documentos de voluntades
anticipadas o planificacién anticipada de cui-
dados, especialmente en el contexto de deci-
siones relacionadas con ventilacién invasiva o
tragueotomia. En consecuencia, las decisio-
nes sobre intubacién orotraqueal, traqueoto-
mia u otras medidas invasivas deben respetar
de manera estricta la autonomia del paciente
y su planificacién anticipada de cuidados,
conforme a los principios de ética clinica y
proporcionalidad terapéutica.

Diversos estudios han demostrado que la
atencion en unidades multidisciplinares especia-
lizadas en ELA se asocia con una mayor super-
vivencia, mejor calidad de vida y menor niimero
de ingresos hospitalarios®®. Este modelo asis-
tencial integral facilita la coordinacién entre
neurologia, neumologia, nutricion, rehabilitacién
y cuidados paliativos, permitiendo una planifi-
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DECALOGO DE BUENAS PRACTICAS
PARA LA ATENCION A LAS PERSONAS
CON ELA EN URGENCIAS Y EMERGENCIAS

. TRASLADO

Traslada siempre al paciente al centro mas idéneo en posicién semiincorporada y
acompanado de su cuidador. Esta persona tiene un gran conocimiento sobre la
patologia, tratamiento, equipamiento, transferencias y movilizacién mas adecuada
para el enfermo.

ATENCION PREFERENTE
Evitar tiempos de espera innecesarios. El triaje deberia identificar este grupo d
personas vulnerables.

COMUNICACION

Habla con el paciente con normalidad y explicale cada procedimiento que
Aunque pueda no haber respuesta verbal, entiende perfectamente
de que la persona dispone de su dispositivo de comunicacién y of
para que pueda responder o trasladarte la informacién que consi
puede ser de gran ayuda y facilitar el mejor método de comuni

AAutoriza al cuidador para

W N

a a realizar.
s. Asegurate
tiempo suficiente
cesaria. El cuidador
persona.

CUIDADOR:

Una persona con ELA debe estar siempre aco
que pueda permanecer siempre con el pacie

£

DISPOSITIVOS
Permite y facilita a la persona el uso sus propios dispositivos.

L))

APARATO RESPIRATORIO

La patologia respiratoria es ente y debe ser considerada en el diagndstico
diferencial. Descarta un proces piratorio como causa de la atencién urgente. Es
posible que el pacie eda precisar ventilacién no invasiva. Si la persona es
portadora de traqueot , Necesitara cuidados especiales.

¢
7 APARAT D\d |
Valora la sencia)de disfagia para adecuar la dieta.

Si el pa s portador de sonda PEG, asegura su buen funcionamiento, ya que sera
i ra la alimentacién y la administracién de la medicaciéon. Minimiza la dieta
o0 es necesaria y mantén a la persona correctamente hidratada.

los cuidados de la cavidad oral.

ORDINACION

nforma a sus referentes hospitalarios del proceso agudo y anticipa las potenciales
necesidades de interconsulta a otros profesionales.

MEDICACION
Minimiza la medicaciéon sedante, anestésica y con relajantes musculares, ya que
s pueden deprimir su centro respiratorio.

. o VOLUNTADES ANTICIPADAS

Antes de tomar una actitud invasiva, consulta si existe un documento de voluntades
anticipadas o el propio deseo de la persona.

Figura 1. Decélogo de buenas practicas para la atencién a las personas con ELA en urgencias y emergencias.
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2 con afticgdsy uh al e de e mac ef cintt dellas) chmli-
Caciones."Cn e ambiw de urgericias 'y eiergericias, esta
coordinacion debe extenderse a una comunicacion fluida con
las unidades de referencia de ELA, los equipos de cuidados
paliativos y la atencién primaria, con el objetivo de anticipar
necesidades, garantizar la continuidad asistencial y evitar in-
tervenciones fitiles o desproporcionadas, especialmente en
situaciones de insuficiencia respiratoria avanzada o decisiones
sobre soporte ventilatorio invasivo'®.

En definitiva, el abordaje del paciente con ELA en los
SUE requiere una atencion especifica e individualizada que
integre competencia técnica en el soporte respiratorio y
nutricional, prudencia farmacolédgica, respeto a la autono-
mia del paciente y una adecuada coordinacién asistencial.
En este contexto en el afio 2024 la Sociedad Espafiola de
Medicina de Urgencias y Emergencias (SEMES), junto con
la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(adELA), crearon un grupo de trabajo en el que participa-
ron profesionales sanitarios, miembros de la asociacion y
pacientes con ELA, con el fin de elaborar un decélogo de
buenas practicas para la atencién a las personas con ELA
en urgencias y emergencias. Este se concibié como una
herramienta estructurada orientada a promover una asis-
tencia segura, humanizada y centrada en la persona.

Se realizé una revision bibliogréfica centrada en la
atencién urgente y el manejo de las complicaciones agu-
das en pacientes con ELA entre abril y mayo de 2024.
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