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ELA: una enfermedad progresiva
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Por TuVoz

Cada 21 de junio se conmemora el Dia Mundial de

L

ozo ACITROEN

la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
enfermedad neurodegenerativa, de rapido
progreso, que afecta a las neuronas motoras
produciendo paralisis y debilidad muscular,

ﬁ:‘m&%ﬂ generando un alto porcentaje de dificultades en
cucm el habla, impacto en funciones respiratorias y
+366.900 . . .
m s alteraciones en la capacidad para alimentarse
(deglucion).

Hasta el momento no existe cura y las causas son desconocidas, sin embargo, algunos
estudios sugieren que el riesgo aumenta con la edad y es mas frecuente en hombres
Informes del Ministerio de 5alud indican que la incidencia de 1a ELA en Chile se ha
estimado en un promedio de uno por cada 50.000 personas, con una prevalencia de

une en 20.000, presentandose de forma esporadica

Es importante senalar, que tanto el usuario como la familia muchas veces se niegan a
aceptar este diagndstico, pues se abre un abanico lleno de incertidumbres, provocando
un gran impacto en la calidad de vida del usuario y su entorno, ya que no es facil tomar
consciencia de que paulatinamente ciertos actos motores se irdn perdiendo, entre
ellos la ejecucion motora del habla, el acto de poder alimentarse por via oral o
simplemente la autonomia, pues se imposibilita realizar diversas actividades.

Desde este punto de vista, nuestro rol como profesionales de la salud es llevar a cabo
un acompanamiento terapéutico que incluye generar la confianza suficiente con el
usuario y su familia, entregandoles la informacién necesaria sobre los distintos
procesos y cambios que ird experimentando para que puedan tomar las mejores
decisiones referentes al manejo de la enfermedad. En estas instancias es ideal trabajar
junto a un equipo multidisciplinario con el fin de poder mejorar la calidad de vida del
paciente y ralentizar su avance.

Desde la Fonoaudiologia nuestra intervencidn consiste en evaluar aspectos del habla,
comunicacién y deglucién, ofreciendo estrategias o apoyo en técnicas de alimentacidn
y dependiendo del tipo de ELA que padezca la persona, implementando sistemas de
comunicacion alternativos que impacten de forma positiva al usuario y a su familia
para que mejore su bienestar y salud mental.

3ibien hoy en dia en nuestro pais existen instituciones de ayuda a las personas que
padecen ELA, como la Corporacién ELA Chile, ademads de la ley Ricarte Soto que ofrece
apoyo farmacolégico, es fundamental considerar en este tratamiento el factor humano
bajo un modelo biopsicosocial, centrado en mejorar la calidad de vida del usuarioy
familia, haciendo visible y concientizando sobre esta patologia progresiva a toda la
comunidad.

Camila Mieres, académica Carrera de Fonoaudiologia Universidad de Las
Ameéricas, Sede Concepcion.



