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Sefior Director:

Es necesario sensibilizar a la comunidad so-
bre su impacto y reforzar la necesidad urgente de
investigacion, diagnostico oportuno y acceso a tra-
tamientos multidisciplinarios. La Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodege-
nerativa progresiva que afecta las neuronas motoras
del cerebro y la médula espinal. Produce debilidad
muscular, pérdida del habla, dificultad para tragary
para respirar, provocando la muerte, en lamayoria de
los casos, entre 2 a 5 afios después del diagnostico, y
lamentablemente no hay una cura conocida.

LaELA no solo afecta lamovilidad, sino que com-
promete profundamente funciones esenciales como
el hablay la deglucion. Esto genera un fuerte impacto
en la comunicacion, la alimentacion y la calidad de
vida de quienes la padecen y de su entorno”.

Aunque es una condicion poco frecuente, ya
que tiene una prevalencia aproximada de 1 caso
por cada 100.000 habitantes, su agresividad y
evolucion rapida la convierten en una de las enfer-
medades neurodegenerativas mas complejas. A nivel
internacional, figuras como Stephen Hawking y re-
cientemente Eric Bane fueron diagnosticados con
esta enfermedad, mientras que en Chile lo hicie-
ron el cantante Peter Rock y el director de television
Eduardo Dominguez.

El abordaje de la ELA debe ser necesariamen-
te multidisciplinario, con equipos compuestos por
neurologos, kinesitlogos, fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionales, psicologos, nutricionistas y trabajado-
res sociales, que acompaien tanto a la persona como
a su familia en todas las etapas de la enfermedad.

Uno de los desafios mas relevantes es el apoyo
emocional y social, pues el diagnostico suele provo-
carunimpacto devastador no solo en el paciente, sino
también en su entorno. Por eso, el acompanamien-
to constante y el acceso a tecnologia de asistencia,
como sistemas de comunicacion alternativa o alimen-
tacion enteral, son claves para preservar la dignidad
y autonomia el mayor tiempo posible.

Profesionales de la salud, organizaciones de pa-
cientes y familias en todo el mundo deben hacer un
llamado a mayor conciencia, investigacion cientifica y
politicas publicas inclusivas, que permitan garantizar
una atencion integral y equitativa para las personas
que conviven con esta enfermedad.

Jorge Valdez Soto,
Académico Escuela

de Fonoaudiologia
Universidad Andrés Bello
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