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NUEVA UNI DAD MULTI ASI STENCI AL DE ESCLEROSI S LATERAL 
AMI OTRÓFI CA ( ELA)  EN EL HUB 

 

 Cat al ogada como una “enf er medad r ar a”,  en Euskadi  l a padecen 
apr oxi madament e unas 120 per sonas.  Se t r at a de una 
enf er medad neur ol ógi ca en l a que l as neur onas que nos 
per mi t en mover  l os múscul os degener an de maner a pr ogr esi va 
pr ovocando l a par ál i si s gr adual  hast a el  f al l eci mi ent o.  

 

 Las causas son desconoci das y en l a i nmensa mayor í a no hay 
ant ecedent es f ami l i ar es.  Af ect a habi t ual ment e a per sonas de 
ent r e 45 y 65 años de edad,  más f r ecuent e en hombr es que 
muj er es.  

 

 La Nueva Uni dad Mul t i asi st enci al  de La ELA cr eada en el  
Hospi t al  Uni ver si t ar i o de Basur t o est á f or mada por  dos 
neur ól ogos,  un neumól ogo,  una especi al i st a en r ehabi l i t aci ón 
y una endocr i nól oga- nut r i ci oni st a,  pasan consul t a una vez 
por  semana y anal i zan conj unt ament e l a si t uaci ón de cada 
paci ent e y l as est r at egi as t er apéut i cas que l es son 
necesar i as.  

 

 

 
 
La Escl er osi s Lat er al  Ami ot r óf i ca ( ELA)  es una enf er medad 
neur ol ógi ca en l a que l as neur onas que nos per mi t en mover  l os 
múscul os degener an de maner a pr ogr esi va pr ovocando l a par ál i s i s  
gr adual  de qui enes l a padecen y f i nal ment e su f al l eci mi ent o en el  
pl azo de pocos meses- años.  En Euskadi  apr oxi madament e unas 120 
per sonas padecen est a cr uel  enf er medad.  La ELA est á cat al ogada 
como una “ enf er medad r ar a”  dado que l a apar i c i ón de nuevos casos 
en i nf r ecuent e ( 1- 2 nuevos paci ent es/ 100. 000 habi t ant es/ año) .  
Par adój i cament e el  di agnóst i co de l a ELA es r el at i vament e 
senci l l o par a cual qui er  neur ól ogo.   
 
Est a enf er medad af ect a habi t ual ment e a l as per sonas de ent r e 45 y 
65 años de edad y es al go más f r ecuent e en l os hombr es que en l as 
muj er es.  Las causas que pr ovocan l a ELA son desconoci das y en l a 
i nmensa mayor í a de l as ocasi ones no hay ant ecedent es f ami l i ar es 
que apunt en a l a exi st enci a de un f act or  genét i co det er mi nant e.  
No obst ant e si  se han i dent i f i cado r eci ent ement e al gunos genes 



 
 

que podr í an est ar  i mpl i cados en el  or i gen de l a enf er medad y que 
abr en esper anzador as l í neas de i nvest i gaci ón par a encont r ar  una 
cur a;  por que hast a l a f echa l a ELA no t i ene un t r at ami ent o que 
cur e o f r ene de maner a i mpor t ant e el  avance de l a par ál i s i s y 
como consecuenci a de est a úl t i ma su f at al  desenl ace.  El  mej or -
úni co t r at ami ent o par a l a ELA es el  t r at ami ent o s i nt omát i co que 
al i v i e l os pr obl emas neur ol ógi cos,  r espi r at or i os,  par a degl ut i r ,  
psi col ógi cos,  y l a r ehabi l i t aci ón.  Y l a úni ca maner a de pr eveni r  
est a enf er medad es i nvest i gar  con i nt ensi dad hast a l l egar  a 
conocer  el  por  qué apar ece y como f r enar l a.   
 
La Uni dad Mul t i asi st enci al  de ELA es un nuevo model o asi st enci al  
par a enf er medades r ar as que pr eci sen de l a col abor aci ón de 
múl t i pl es especi al i dades médi cas.  La cr eaci ón de una Uni dad de 
ELA ha si do una demanda de l os paci ent es desde años que hace unos 
meses f ue at endi da por  el  Depar t ament o de Sal ud qui en i ndi có al  
Hospi t al  Uni ver si t ar i o Basur t o que l a cr ear a.  Real ment e el  esbozo 
de est a Uni dad ya exi st í a en el  HU Basur t o desde hace años 
gr aci as al  esf uer zo y dedi caci ón del  neur ól ogo Dr  Lui s Var ona,  
que desde hace casi  dos décadas se dedi ca a at ender  a l os 
paci ent es con ELA.  De hecho l a pr áct i ca t ot al i dad de l os 
paci ent es con ELA de Euskadi  son vi st os por  el  Dr  Var ona ( en l a 
act ual i dad el  númer o de paci ent es at endi dos es de 108) .  El  Dr  
Var ona ha i do cr eando además una r ed de especi al i st as y de 
i nt er és dent r o del  pr opi o hospi t al  que se han i mpl i cado 
i nt ensament e con l a at enci ón de est os paci ent es.  La cr eaci ón de 
l a Uni dad Mul t i asi st enci al  de ELA consol i da e i mpul sa el  t r abaj o 
mul t i di sci pl i nar  pr evi o ant es descr i t o y at i ende l as necesi dades 
y l as j ust i f i cadas demandas de l os paci ent es.  
 
At enci ones médi cas cont i nuas 
 
En l a act ual i dad l a Uni dad Mul t i asi st enci al  de ELA est á f or mada 
por  dos neur ól ogos ( Dr  Var ona y Dr a Kapt eanovi c) ,  una DUE ( Car men 
Sebast i án) ,  un neumól ogo ( Dr  Bust amant e) ,  una especi al i st a en 
r ehabi l i t aci ón ( Dr a Amezaga) ,  y una endocr i nól oga- nut r i c i oni st a 
( Dr a I gl esi as) .  Todos est os médi cos y DUE pasan consul t a un dí a a 
l a semana de maner a si mul t ánea en despachos cont i guos;  aunque l a 
Uni dad de ELA di spone además de un e- mai l  y un t el éf ono at endi do 
por  l a DUE par a cuando sea necesar i o at ender  de maner a r ápi da un 
i mpr evi st o.  Cada uno de est os especi al i st as di spone en l a mi sma 
consul t a de l os r ecur sos t écni cos necesar i os ( espi r omet r í a,  
equi pami ent o par a val or ar  el  est ado nut r i c i onal ,  et c) .  Ant es y 
después del  i ni c i o de l as consul t as l os f acul t at i vos y l a DUE 
anal i zan conj unt ament e l a s i t uaci ón de cada paci ent e y l as 
est r at egi as t er apéut i cas que l es son necesar i as.  Además el  HU 
Basur t o est á habi t uado a pr est ar  ot r o t i po de at enci ones médi cas 
que l es son necesar i as a est os paci ent es a l o l ar go de l a 
evol uci ón de l a enf er medad ( col ocaci ón sonda de al i ment aci ón 
medi ant e gast r ost omí a,  aj ust es de l a BI PAP –di sposi t i vo par a 
asegur ar  l a vent i l aci ón de l os pul mones dur ant e l a noche- ,  et c) .  
Toda l a act i v i dad que se desar r ol l a en l a Uni dad de ELA se aj ust a 
a pr ot ocol os act ual i zados y exi st en además col abor aci ones 



 
 

f unci onal es par a asegur ar  l os cui dados pal i at i vos al  f i nal  de l a 
enf er medad.  
 
La Uni dad Mul t i asi st enci al  de ELA del  HU Basur t o es además un 
cat al i zador  de l a i nvest i gaci ón sobr e est a enf er medad.  En l a 
act ual i dad l a Uni dad t i ene como pr i nci pal  val or  par a l a 
i nvest i gaci ón,  además de l a exper i enci a c l í ni ca adecuadament e 
r egi st r ada,  un banco de muest r as bi ol ógi c as que se ha i do 
acumul ando dur ant e l a úl t i ma década y que per mi t e l a 
par t i c i paci ón en pr oyect os de i nvest i gaci ón mul t i cént r i cos.  
 
Los paci ent es con ELA pueden segui r  s i endo at endi dos por  su 
neur ól ogo habi t ual  o así  l o desean o pueden acudi r  s i n t r abas  a 
Uni dad Mul t i asi st enci al  de ELA del  HU Basur t o r eci én cr eada.  
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