
Un equipo 
multidisciplinar de la OSI 
Araba se coordina para 
mejorar la calidad de vida 
de estos pacientes y 
reducir sus ingresos 

ROSA CANCHO
 

VITORIA. Cada 21 de junio desde 
1997 se celebra el día de sensibi-
lización de la ELA (esclerosis late-
ral amiotrófica), una de las enfer-
medades neurodegenerativas más 
duras y para la que aún no exis-
te una cura. Cada año se diagnos-
tican en la OSI Araba entre seis y 
diez casos nuevos y en estos mo-
mentos son, aproximadamente, 
una veintena las familias que in-
tentan frenar en lo posible el avan-
ce de una enfermedad fatal. Un 
diagnóstico temprano y la coor-
dinación entre los diferentes es-
pecialistas que van a tratar a cada 
paciente son fundamentales para 
mejorar su calidad de vida y re-
ducir ingresos, explica María José 
Almaraz, jefa de sección de la Uni-
dad de Medicina Paliativa. 

«La persona con ELA es un pa-
ciente complejo y con continuos 

cambios en sus necesidades de 
cuidado. Esto hace imprescindi-
ble un acceso rápido y directo al 
sistema sanitario», explica la es-
pecialista, coordinadora de un 
equipo multidisciplinar que abar-
ca a neurología, neumología, en-
docrinología y nutrición, rehabi-
litación y medicina paliativa. Los 
especialistas de los hospitales  
Santiago y Txagorritxu trabajan 
de manera coordinada desde hace 
ya más de una década y ahora han 
actualizado el documento de cui-
dados que redactaron entonces 
y que ha sido clave para la mejor 
atención de pacientes con ELA. 

La guía no sólo incluye los avan-
ces, también dedica un apartado 
a lo importante que es hacer par-
ticipar a los pacientes y sus fami-
lias en la toma de decisiones so-
bre sus cuidados «de acuerdo con 
sus valores y preferencias». El 
equipo acompaña a cada afecta-
do en las diferentes fases de la 
enfermedad y trata de evitarle 
viajes innecesarios al hospital. 
Así, le citan para consultas un día 
al mes y durante esa mañana le 
van viendo todos los equipos im-
plicados en sus cuidados. «Es un 
día que para ellos es largo pero 

que evita desplazamientos, con 
lo que supone. Al día siguiente 
nos reunimos el equipo y vemos 
entre todos cuáles son sus nece-
sidades y establecemos un plan 
conjunto», relata la coordinado-
ra. 

En la ELA las neuronas moto-
ras se desgastan o mueren y ya 
no pueden enviar mensajes a los 
músculos. Con el tiempo esto lle-
va a debilitamiento muscular, es-
pasmos e incapacidad para mo-
ver los brazos, las piernas y el 

cuerpo. La afección empeora y 
llega un momento en que no pue-
den tragar y les resulta muy com-
plicado respirar. La esperanza de 
vida desde el diagnóstico es de 
dos a cinco años, aunque en al-
gunas personas la progresión de 
la enfermedad es más lenta. 

«Mano a mano» 
En cada etapa se requieren unos 
cuidados y en el caso alavés hay 
una persona de paliativos que es 
la referencia para pacientes y fa-
miliares y a la que telefonean ante 
cualquier complicación. «Encuen-
tran siempre una respuesta y ver 
que está ahí para atender las ne-
cesidades que van surgiendo es 
importante», reconoce. «Traba-
jamos mano a mano para intentar 
dar la mejor calidad de vida po-
sible todo el rato, aliviar el sufri-
miento y utilizar las herramien-
tas que tenemos. Por ejemplo, los 
aparatos de ventilación han avan-
zado mucho y son mas sencillos, 
también tenemos más experien-
cia clínica para anticiparnos y con 
las familias es importante tam-
bién el apoyo emocional», relata 
Almaraz. 

El equipo aborda con ellos 
cómo quieren que sean los mo-
mentos finales y si desean per-
manecer en sus casas. En estos 
casos se coordinan con los médi-
cos y las enfermeras de Atención 
Primaria.

Veinte familias 
alavesas tratan  
de frenar el avance 
de la ELA

Miembros de la asociación alavesa Adela.  E. C.

Un diagnóstico temprano 
y la coordinación entre  
los diferentes especialistas 
que van a tratar a cada 
paciente son esenciales
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