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Esclerosis Lateral Amiotrófica: ELA

• Stephen Hawking, a quien 
desde los 21 años se le 
detectó esta enfermedad



Esclerosis Lateral Amiotrófica

• Esclerosis: Endurecimiento o cicatriz encontrado en la medula 
espinal.

• Lateral: Por la degeneración neuronal localizada en los 
cordones laterales de la médula espinal.

• Amiotrófica: A medida que progresa la denervación se hace 
evidente la atrofia muscular.



- Descrita por primera vez en 1869 por el 
médico francés Jean Martin Charcot 
(1825-1893).

- También llamada enfermedad de Lou 
Gehrig y, en Francia, enfermedad de 
Charcot.

- Definición: Enfermedad degenerativa de 
las motoneuronas superiores e inferiores de 
tipo neuromuscular, que provoca una 
parálisis muscular progresiva y en las fases 
finales tiene un pronóstico mortal. 



Etología: 

Estrés oxidativo

Factores genéticos

Daño mitocondrial

Excitotoxicidad por glutamato 

Defectos en el transporte axonal

Daño originado por astrocitos y apoptosis.

Aún no existe claridad sobre su etiología, cerca del 10 % de los pacientes tienen patrón 

hereditario.

Patogenia

Iatreia. 2016 ;29(2):194-205. 



Denervación





Algunos datos..

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa más frecuente, después del Alzheimer y 

Parkinson. 

El 70% de los pacientes con ELA mueren dentro de los primeros tres años de evolución de la 

enfermedad.

En el mundo, se presenta en dos por cada 100.000 habitantes. Aunque tiene un 

leve predominio en la población masculina (1.5 a 1 y 2 a 1).

En Colombia, no hay estudios epidemiológicos sobre la enfermedad, pero según cifras del 

Instituto Roosevelt, que cuenta con un grupo interdisciplinario en ELA, cerca de 4 casos 

nuevos al mes se presentan en el país.



Modelo de la CIF. Tomado de la OMS/OPS

Clasificación Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF): 

ELA
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Labilidad 
emocional

Trastornos 
de deglución

Espasticidad

Insuficiencia 
respiratoria

Debilidad y 
dependencia 

funcional

Tratamiento individualizado,

Interdisciplinario, e integral.

Esclerosis Lateral Amiotrófica
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Principios  básicos en la rehabilitación

Inicio temprano.

Equipo interdisciplinario. 

Tratamiento individualizado.

Tratamiento intensivo, pero dosificado.

Evitar la fatiga muscular.

Rev Neurol 2001; 32 (5): 423-426
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Evidencia científica

Fisioterapia 2000;22(4):199-205
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Impacto de factores  de la enfermedad,  del pre ingreso a Gestión 
y durante la atención domiciliaria  en  los sistemas corporales 

relacionados con el funcionamiento físico.

Severidad de la enfermedad

Debilidad muscular

Duración de 

inmovilización/VM/ días en 

UCI

Nutrición

Disfagia

Estado de ánimo y 

apoyo familiar 

Neurológico

Cardiovascular

Respiratorio

Musculoesquelético

Neurológico

Cardiovascular

Edad

Comorbilidades

Función física/ fuerza 

muscular pre ingreso

Factores pre 

ingreso a Gestión

Factores atención 

en domicilio

Ventilación 

Mecánica 

invasiva o no 

invasiva

Equipos 

disponibles para 

intervención

Factores 

relacionados con la 

enfermedad

Elaboración propia.

Condición general 

del paciente

Apoyo familiar

Experticia clínica y 

recurso humano 



Experiencia de Gestión Integral en la atención 
interdisciplinar  en pacientes con ELA

• Desde el año 2012 
Solicitud de atención 

domiciliar

Verificación de condiciones 

para la atención

Ingreso a Gestión

Valoraciones

Por el equipo

Médico

Fisioterapeuta

Enfermera

Psicólogo

Nutricionista

Fonoaudiólogo

Terapista 

ocupacional

Auxiliar de E.



Intervención Fisioterapéutica

Traqueostomía

Ventilación 

mecánica Invasiva

Ventilación 

mecánica no 

Invasiva

Fisioterapia 2000;22(4):199-205



Intervención Fisioterapéutica

Fuerza : 

• Técnicas de Bobath. 

• Técnicas de FNP método Kabat. 

• Ejercicios libres y resistidos. 

Espasticidad:

• Técnicas de inhibición de Bobath. 

• Estiramientos analíticos y globales:

MMII: tendón de Aquiles, músculos     

posteriores del muslo, flexores y 

aproximadores de cadera. 

MMSS: rotadores y abductores del 

hombro,   flexores del codo, pronadores 

anteriores del antebrazo, flexores de 

muñeca y de los dedos, lumbricales de los 

dedos y flexores laterales del tronco.

• Equilibrio y la coordinación: FNP/Kabat 

(estabilización rítmicas, ejercicios en 

colchoneta.)

• Educación a paciente, familia y/o cuidador.

Fisioterapia 2000;22(4):199-205
FNP: Facilitación Neuromuscular Propioceptiva

MMII: Miembros  Inferiores

MMSS: Miembros  Superiores



Intervención Fisioterapéutica

• Manejo ventilatorio no insavo y/o invasivo.

• Movilizaciones activas asistidas y resistidas.

• Uso de mecanoterapia adaptada.

• Empleo de ortesis 

• Fisioterapia respiratoria 

• Corrección postural.

• Entrenamiento muscular respiratorio.

• Técnicas de re-expansión pulmonar.

• Educación a paciente, familia y/o cuidadores.

Fisioterapia 2000;22(4):199-205



Intervención Fisioterapéutica

• Manejo ventilatorio invasivo

• Fisioterapia respiratoria (Técnicas  desobstrucción bronquial, 

r-expansión pulmonar).

• Posicionamiento

• Movilizaciones pasivas y activo-asistidas según condición del 

paciente.

• Ortesis.

• Educación a paciente, familia y/o cuidadores.

• Tele rehabilitación.

Fisioterapia 2000;22(4):199-205



• Experiencia de Gestión integral en atención domiciliaria con 
pacientes con ELA. ( n 9)

55,5% Barranquilla

33.3% Montería

11.1% Sincelejo

Caso Año Ciudad Edad Género

1 2012 Barranquilla 56 F

2 2014 Barranquilla 64 M

3 2015 Barranquilla 57 M

4 2015 Barranquilla 64 F

5 2015 Montería 47 M

6 2017 Sincelejo 58 M

7 2017 Montería 58 M

7 2017 Montería 51 F

8 2018 Barranquilla 62 M



Características sociodemográficas y clínicas de los pacientes

n= (9)

Rangos de edad (años) n Media (DE) 

9 57,4 ± 5,7 

Edad al inicio de los síntomas 54  ± 8,2 

Estrato socioeconómico n % pacientes

0 2 22.2 

1 2 22,2

3 1 11.1

4 4 22.2

5 5 22.2 

Tipo de variante de ELA n %

Bulbar 4 44.4

Medular 5 55.6

Localización Inicial

Bulbar 3 33.3

MMII 3 33.3

MMSS 3 33.3

Residencia en la periferia 9 100 

Familiares sin  ELA 9 100

Características Sociodemográficas y clínicas de la población

DE: Desviación estándar;  ELA: Esclerosis Lateral Amiotrófica; MMI: Miembros inferiores; MMSS Miembros superiores
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Modo ventilatorio de mayor permanencia

n 8

Asistido controlado CPAP SIMV

n 5

55.6%

n 2

22.2%

n 1

11.1%



Traqueostomía

n %

Traqueostomía 8 89%

Realizada a menos de un año de ingreso a Gestión 7 87.5%

Más de 1 año al ingreso 1 12.5%

Cambios de traqueostomía durante permanencia en 

Gestión

4 50%



Neumonía 

• En promedio los pacientes fueron hospitalizados 1,2 ± 1,6 veces por 

neumonía asociada a ventilación mecánica.

n %

Neumonía durante 

estancia en Gestión

5 55,6%

Neumonía 1 en 6 

meses

4 80,0%

Más de 1 en 6 meses 1 20,0%



n % pacientes

Trastorno de Deglución 9 100%

Asistencia de 

fonoaudiología

9 100%

Nutrición enteral 8 88.9%

Gastrostomia 8 88.9%

Comía solo 1 11.1%

Uso de férulas 3 33.3%

Terapias físicas n % pacientes

1 diaria 1 11.1%

2 diarias 8 88.9%

Intervención de psicología o 

psiquiatría 

8 88.9%

Intervenciones 



2,4

1,9

1,3

0,3

Ingreso Tres meses Seis meses Año

n 9

Fuerza muscular promedio



Puntuación promedio del Índice de Barthel

34

21
19

10

Ingreso Tres meses Seis meses Año



Fallecidos

n % de 

pacientes

Fallecidos 6/9 66.6%

Tiempo de  permanencia en GIC n %

< 6 meses de ingreso a GIC 2 33.3%

6 y 14 meses 2 33.3%

15 - 24 meses 1 16.6%

25 - 48 meses 1 16.6%

n %

Cambiaron de prestador 2 22.2%

Vivo 1 11.1%

50% fallecidos en Barranquilla

50% fallecidos en Montería. 

La mitad de las personas con ELA fallece en menos de 3 años 

desde el inicio de la enfermedad, un 80% en menos de 5 años, y 

la mayoría (más del 95%) en menos de 10 años.



La ELA: una realidad ignorada Febrero, 2017

Editado por: Fundación Francisco Luzón  



La ELA: una realidad ignorada Febrero, 2017

Editado por: Fundación Francisco Luzón  



La realidad….

• Que hemos logrado?

• A pesar de no modificar la evolución neurológica de la enfermedad, favorecimos  un 
cuidado más integral de los pacientes.

• Optimización de los recursos sanitarios.

• Equipo domiciliario que participa activamente  y que aporta mucha información del día a 
día: estrecho seguimiento clínico de forma interdisciplinar.

• Comunicación fluida entre todos los miembros del equipo responsables del paciente.



La realidad….

• ¿Qué nos falta?

“Hacer visible esta enfermedad y, sobre todo, progresar en 

todas las áreas que aportarán valor alineando a todos los 

actores relevantes para que el impacto sea mayor.” 

A futuro: telerehabilitación 

Agradecimientos a todos los Fisioterapeutas de Gestión Integral del Cuidado por brindar a nuestros pacientes con ELA, 

atención de calidad, oportuna, y segura.



Gracias ….

• A  los pacientes y familias que confiaron en Gestión Integral del Cuidado.

• A todo el Equipo Interdisciplinario que participó en la rehabilitación de los 
pacientes.

• A todos los Fisioterapeutas de Gestión Integral del Cuidado por brindar a 
nuestros pacientes, atención de calidad, oportuna, y segura.



www.acelaweb.org

Asociación Colombiana de Esclerosis  Amiotrófica

Gracias!

esther.wilches@correounivalle.edu.co

http://www.acelaweb.org/

