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Resumen

Objetivos. Los pacientes con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) presentan multiples complicaciones
durante la progresion de su enfermedad, con situaciones complejas donde paciente, familiay equipo
asistencial se enfrentan a decisiones dificiles. El objetivo de nuestro estudio es escribir la planificacion
anticipada de decisiones realizadas por |os pacientes con ELA en seguimiento por un equipo multidisciplinar.

Métodos: Estudio descriptivo retrospectivo, a partir de los datos obtenidos mediante Historia de Salud Digital
de pacientes con ELA en seguimiento por el equipo multidisciplinar de nuestro hospital fallecidos desde
2015 hasta la actualidad.

Resultados: En el periodo de estudio fallecieron 46 pacientes con diagnostico de ELA. En mas del 80% se
realiz6 una planificacion anticipada de decisiones. El 19,5% de ellos registraron el documento de Voluntades
Vitales Anticipadas. El 45,6% rechazaron inicio de alguna medida de soporte vital (4 VMNI, 16 VMl y 14
NE por sonda PEG). El 6,5% de |os pacientes solicitaron retiradade VMNI, y € 2,17% de VMI. Un paciente
fue donante de 6rganos.

Conclusiones. Vemos en los datos expuestos que la decision de no iniciar ninguna medida de soporte vital es
la més frecuente en nuestros pacientes con ELA, fundamentalmente de VMI. Dada la complgjidad de los
pacientes con ELA, esimportante realizar una planificacién de decisiones anticipadas, que ayudariaa mejor
manejo del paciente, respetando sus decisiones, y del mismo modo ayudaria a disminuir la carga emocional a
los familiares y equipo sanitario que atiende a paciente. La participacion de los profesionales que atiende a
los pacientes con ELA contribuye a una planificacidn de decisiones conforme alos principiosy valores
vitales del paciente.
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