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ELA: poco frecuente, pero profundamente devastadora

Es necesario sensibilizar a la co-
munidad sobre su impacto y re-
forzar la necesidad urgente de in-
vestigacidn, diagndstico oportuno
y acceso a tratamientos multidis-
ciplinarios. La Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) es una enfer-
medad neurodegenerativa progre-
siva que afecta las neuronas moto-
ras del cerebro y la médula espi-
nal. Produce debilidad muscular,
pérdida del habla, dificultad para
tragar y para respirar, provocando
la muerte, en la mayoria de los ca-
$0s, entre 2 a 5 atios después del
diagndéstico, y lamentablemente
no hay una cura conocida.

La ELA no solo afecta la movili-
dad, sino que compromete pro-
fundamente funciones esenciales
como el habla y 1a deglucion. Esto
genera un fuerte impacto en la co-
municacion, la alimentacion y la
calidad de vida de quienes la pade-
cen y de su entorno”.

Aunque es una condicidn poco

frecuente, ya que tiene una preva-
lencia aproximada de 1 caso por
cada 100.000 habitantes, su agre-
sividad y evolucion rapida la con-
vierten en una de las enfermeda-
des neurodegenerativas mads com-
plejas. A nivel internacional, figu-
ras como Stephen Hawking y re-
cientemente Eric Bane fueron
diagnosticados con esta enferme-
dad, mientras que en Chile lo hi-
cieron el cantante Peter Rock y el
director de television Eduardo Do-
minguez.

El abordaje de la ELA debe ser ne-
cesariamente mulridisciplinario,
COI equipos compuestos por neu-
rologos, kinesidlogos, fonoaudic-
logos, terapeutas ocupacionales,
sicologos, nutricionistas y trabaja-
dores sociales, que acompaiien
tanto a la persona como a su fami-
lia en todas las etapas de la enfer-
medad.

Uno de los desafios mas relevan-
tes es el apoyo emocional y social,

pues el diagnaéstico suele provocar
un impacto devastador no solo en
el paciente, sino también en su en-
torno, Por eso, el acompanamien-
to constante y el acceso a tecnolo-
gia de asistencia, como sistemas
de comunicacion alternativa o ali-
mentacion enteral, son claves pa-
ra preservar la dignidad y autono-
mia el mayor tiempo posible.
Profesionales de la salud, organi-
zaciones de pacientes y familias
en tado el mundo deben hacer un
llamado a mayor conciencia, in-
vestigacién cientifica y politicas
ptiblicas inclusivas, que permitan
garantizar una atencion integral y
equitativa para las personas que
conviven con esta enfermedad.
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