
© SEMES

44 Martín-Sánchez FJ, et al. Rev Esp Urg Emerg. 2026;5:XX-XX	 www.reue.org

Filiación de los autores:
1Centro Especializado de 
Atención Diurna para la 
Esclerosis Lateral 
Amiotrófica del Hospital 
Enfermera Isabel Zendal, 
Madrid, España.
2Sociedad Española de 
Medicina de Urgencias y 
Emergencias, España
3SUMMA 112, Madrid, 
España.
4Asociación Adela, 
Madrid, España.

Correspondencia:
F. Javier Martín-Sánchez. 
Centro Especializado de 
Atención Diurna para la 
Esclerosis Lateral 
Amiotrófica del Hospital 
Enfermera Isabel Zendal. 
Av. de Manuel Fraga 
Iribarne, 2.
28055 Madrid, España.

E-mail:
fjjms@hotmail.com

Información del artículo: 
Recibido: 2-3-2026.
Aceptado: 4-3-2026.
Online: 6-4-2026.

Editor responsable: 
Guillermo Burillo-Putze.

DOI:
Xxxxxxxxx

Revista Española de Urgencias y Emergencias

Decálogo de buenas prácticas para la atención 
a las personas con ELA en urgencias y emergencias

Decalogue of best practices for the care of people with Amyotrophic Lateral 
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REUE | Artículo especial

Introducción
La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es 

una enfermedad neurodegenerativa progresi-
va del sistema nervioso central caracterizada 
por la degeneración simultánea 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 síntomas 
se sitúa entre 3 y 5 años. Su incidencia global 
se estima en 1-2 casos por 100.000 habitan-
tes/año y su prevalencia en Europa oscila en-
tre 4 y 6 casos por 100.000 habitantes, lo que 
la clasifica como una enfermedad poco fre-
cuente, aunque con un elevado impacto clíni-
co, funcional y sociosanitario1.

La atención de las personas con ELA en 
los servicios de urgencias y de emergencias 
(SUE) constituye un reto clínico y organizativo. 
La progresiva pérdida de neuronas motoras 
condiciona debilidad muscular, disfagia, disar-
tria e insuficiencia respiratoria, siendo esta úl-
tima la principal causa de morbimortalidad2,3.

La afectación bulbar desempeña un pa-
pel central en la génesis de complicaciones 
agudas4. En este contexto, las descompensa-
ciones respiratorias, las neumonías aspirativas, 
la deshidratación y las complicaciones asocia-
das a dispositivos como la gastrostomía en-
doscópica percutánea (PEG) constituyen cau-
sas frecuentes de consulta en los servicios de 
urgencias.

La IR requiere una evaluación precoz y 
protocolizada, incluyendo la valoración fun-
cional respiratoria y la indicación o ajuste de 
ventilación mecánica no invasiva cuando esté 
indicada5. Asimismo, el empleo de sedantes, 
anestésicos o relajantes musculares debe rea-
lizarse con extrema precaución debido al ries-
go de depresión respiratoria adicional y dete-
rioro de la mecánica ventilatoria en pacientes 
con reserva respiratoria limitada3.

Los profesionales de los SUE deben co-
nocer no solo las complicaciones clínicas más 
frecuentes de la ELA, sino también las parti-

cularidades de los cuidados durante el trans-
porte sanitario y la estancia en el servicio de 
urgencias. La disfagia y la malnutrición son al-
tamente prevalentes y se asocian a mayor 
riesgo de aspiración y hospitalización4. En 
este contexto, resulta fundamental comprobar 
el correcto funcionamiento de la PEG, evitar 
ayunos innecesarios y garantizar una adecua-
da hidratación, minimizando simultáneamente 
el riesgo broncoaspirativo6. Estas medidas 
contribuyen a reducir complicaciones poten-
cialmente evitables y a optimizar la estabili-
dad clínica durante la atención urgente.

La atención urgente a personas con ELA 
debe incorporar de forma explícita una di-
mensión ética y comunicativa. Aunque un 
subgrupo de pacientes puede presentar de-
terioro frontotemporal, una proporción signifi-
cativa mantiene preservadas sus capacidades 
cognitivas incluso en fases avanzadas de la 
enfermedad7. La progresión de la disartria y 
la anartria puede requerir el uso de sistemas 
aumentativos y alternativos de comunicación, 
que deben ser facilitados durante la atención 
urgente para garantizar la autonomía y la 
toma de decisiones informada.

Asimismo, un número creciente de pa-
cientes formaliza documentos de voluntades 
anticipadas o planificación anticipada de cui-
dados, especialmente en el contexto de deci-
siones relacionadas con ventilación invasiva o 
traqueotomía. En consecuencia, las decisio-
nes sobre intubación orotraqueal, traqueoto-
mía u otras medidas invasivas deben respetar 
de manera estricta la autonomía del paciente 
y su planificación anticipada de cuidados, 
conforme a los principios de ética clínica y 
proporcionalidad terapéutica.

Diversos estudios han demostrado que la 
atención en unidades multidisciplinares especia-
lizadas en ELA se asocia con una mayor super-
vivencia, mejor calidad de vida y menor número 
de ingresos hospitalarios8,9. Este modelo asis-
tencial integral facilita la coordinación entre 
neurología, neumología, nutrición, rehabilitación 
y cuidados paliativos, permitiendo una planifi-
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1

DECÁLOGO DE BUENAS PRÁCTICAS
PARA LA ATENCIÓN A LAS PERSONAS
CON ELA EN URGENCIAS Y EMERGENCIAS

3
2

Habla con el paciente con normalidad y explícale cada procedimiento que se vaya a realizar.
Aunque pueda no haber respuesta verbal, entiende perfectamente lo que dices. Asegúrate
de que la persona dispone de su dispositivo de comunicación y ofrécele tiempo suficiente
para que pueda responder o trasladarte la información que considere necesaria. El cuidador
puede ser de gran ayuda y facilitar el mejor método de comunicación con la persona.

4

Traslada siempre al paciente al centro más idóneo en posición semiincorporada y
acompañado de su cuidador. Esta persona tiene un gran conocimiento sobre la
patología, tratamiento, equipamiento, transferencias y movilización más adecuada
para el enfermo.

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

Evitar tiempos de espera innecesarios. El triaje debería identificar este grupo de
personas vulnerables. 

Una persona con ELA debe estar siempre acompañada. Autoriza al cuidador para
que pueda permanecer siempre con el paciente.

5
6

Valora la presencia de disfagia para adecuar la dieta. 
Si el paciente es portador de sonda PEG, asegura su buen funcionamiento, ya que será
necesaria para la alimentación y la administración de la medicación. Minimiza la dieta
absoluta si no es necesaria y mantén a la persona correctamente hidratada. 
No olvides los cuidados de la cavidad oral.

7

8
9
10

TRASLADO

COMUNICACIÓN

DISPOSITIVOS

ATENCIÓN PREFERENTE

CUIDADOR:

APARATO RESPIRATORIO
La patología respiratoria es muy frecuente y debe ser considerada en el diagnóstico
diferencial. Descarta un proceso respiratorio como causa de la atención urgente. Es
posible que el paciente pueda precisar ventilación no invasiva. Si la persona es
portadora de traqueotomía, necesitará cuidados especiales. 

APARATO DIGESTIVO

COORDINACIÓN

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

MEDICACIÓN

VOLUNTADES ANTICIPADAS

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

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

La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
crónica que conlleva un deterioro progresivo e irreversible de las funciones
motoras de las personas, por lo que necesitan UN CUIDADO PERSONALIZADO

Figura 1. Decálogo de buenas prácticas para la atención a las personas con ELA en urgencias y emergencias.
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cación anticipada y un abordaje más eficiente de las compli-
caciones. En el ámbito de urgencias y emergencias, esta 
coordinación debe extenderse a una comunicación fluida con 
las unidades de referencia de ELA, los equipos de cuidados 
paliativos y la atención primaria, con el objetivo de anticipar 
necesidades, garantizar la continuidad asistencial y evitar in-
tervenciones fútiles o desproporcionadas, especialmente en 
situaciones de insuficiencia respiratoria avanzada o decisiones 
sobre soporte ventilatorio invasivo10.

En definitiva, el abordaje del paciente con ELA en los 
SUE requiere una atención específica e individualizada que 
integre competencia técnica en el soporte respiratorio y 
nutricional, prudencia farmacológica, respeto a la autono-
mía del paciente y una adecuada coordinación asistencial. 
En este contexto en el año 2024 la Sociedad Española de 
Medicina de Urgencias y Emergencias (SEMES), junto con 
la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
(adELA), crearon un grupo de trabajo en el que participa-
ron profesionales sanitarios, miembros de la asociación y 
pacientes con ELA, con el fin de elaborar un decálogo de 
buenas prácticas para la atención a las personas con ELA 
en urgencias y emergencias. Éste se concibió como una 
herramienta estructurada orientada a promover una asis-
tencia segura, humanizada y centrada en la persona.

Desarrollo del documento
Se realizó una revisión bibliográfica centrada en la 

atención urgente y el manejo de las complicaciones agu-
das en pacientes con ELA entre abril y mayo de 2024.

Tras ella el proceso de consenso se desarrolló en tres 
fases estructuradas: 1) identificación de los ámbitos críticos 
en la atención urgente al paciente con ELA (comunicación, 
soporte respiratorio, nutrición, farmacología, ética clínica, 
coordinación asistencial, dispositivos, transporte, triaje y 
humanización), 2) elaboración y discusión de borradores in-
dividuales correspondientes a cada uno de los diez puntos 
del decálogo, y 3) revisión conjunta, modificación y apro-
bación del documento final por consenso.

El decálogo resultante aborda diez ámbitos prioritarios 
de intervención en SUE: comunicación adaptada, acompa-
ñamiento del cuidador, atención preferente, manejo respi-
ratorio, manejo digestivo y nutricional, uso seguro de me-
dicación, respeto a voluntades anticipadas, coordinación 
asistencial, utilización de dispositivos propios y enfoque 
centrado en la persona (Figura 1), cada uno de ellos con la 
correspondiente recomendación clínica en formato breve.

Conclusiones
El presente decálogo aborda diez ámbitos prioritarios 

de atención y cuidados de personas con ELA en los SUE, 
con el objetivo de reforzar la seguridad clínica, reducir 
complicaciones evitables y mejorar la calidad asistencial en 
un grupo de pacientes especialmente vulnerable. Final-
mente, se recomienda la difusión del decálogo, como he-
rramienta formativa y de evaluación continua en los SUE, 
así como su integración en programas de formación espe-
cífica dirigidos a la atención de personas con enfermeda-
des neuromusculares avanzadas.
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