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Introduccion

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad del sistema nervioso central
caracterizada por una degeneracién progresiva de las neuronas motoras en la corteza cerebral,
tronco del encéfaloy médula. Es la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia, tras
la demencia y la enfermedad de Parkinson. Junto a sus variantes (esclerosis lateral primaria,
atrofia muscular progresiva y paralisis bulbar progresiva), es la enfermedad de neurona motora
mas frecuente del adulto. Lamentablemente es una enfermedad sin tratamiento curativo, con
una esperanza de vida limitada, con gran capacidad invalidante y con unas consecuencias muy
importantes en la vida del paciente que le generan necesidad de cuidados permanentes y
cambiantes y problemas emocionales y psicoldgicos. La repercusién en las familias de las
personas enfermas tanto en lo personal como en lo social y econdmico es también muy
importante.

Desgraciadamente, a dia de hoy, no hay posibilidad de ofrecer un cambio radical en el curso de
la enfermedad, pero si podemos mejorar la calidad de vida de las personas enfermas vy
acompafarlas en este proceso a ellas y a sus familiares mediante un modelo de atencion que
llegue a ser un paradigma en la calidad de los cuidados que reciban, desde el inicio y durante
todo el proceso, prestando una atencidn multidisciplinar, experta y personalizada a través del
Plan Individualizado de Atencidn, coordinando todos los recursos, impulsando la atencién
domiciliaria de todos los profesionales y los cuidados paliativos en las Ultimas etapas de la
enfermedad. Todo ello en el marco del respeto y potenciacién de los derechos y autonomia de
las personas enfermas.

Justificacion de la necesidad de elaboracion del Mapa de recursos
sanitariosde ELA

La trayectoria del Ministerio de Sanidad en apoyo a esta enfermedad ha sido continua desde el
2009, afio en el que se elaboré la Guia para la Atencion de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

(ELA) en Espaia. Este documento se centrd en los aspectos clinicos y terapéuticos de la
enfermedad, pero también abordd las consecuencias clinicas para los pacientesy los familiares.
En el afio 2016 se aprobd por el CISNS la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del
SNS. En el afio 2017 se publicd un informe sobre la Efectividad de la ventilacién mecanica no
invasiva (VMNI) para el tratamiento de la insuficiencia respiratoria en pacientescon ELA, donde
se recogia la evidencia cientifica a favor de la equidad de acceso a los servicios de VMNI para
todos los pacientes con ELA con sintomas de hipoventilacién nocturna, incluyendo aquellos con
disfuncién bulbar severa. En el afio 2017 se aprueba en el CISNS el Documento de Abordaje de

ELA, en el cual se definen los criterios de atencidén, como pautas que deben recibir todos los
afectados y las personas que los cuidan, los criterios estratégicos y de gestiéon como acciones
fundamentales que deben llevar a cabo las Comunidades Auténomas (CC.AA.) para garantizar
los criterios de atencion; y los criterios de soporte, como otras actuacionesimprescindibles para
llevar a cabo una correcta atencion. En definitiva, se han asentado las bases para que el abordaje
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de la ELA se pueda prestar de forma equitativay cohesionada en todo el SNS. Este documento,
consensuado con los principales actores del SNS ha marcado un hito en la atencién a esta
enfermedad, y ha determinado tres retos fundamentales en los que desplegar acciones y
recursos:

1. Establecer niveles de coordinacién necesarios para el beneficio de los enfermos.
Abordar la sinergia entre las unidades asistenciales cercanas al lugar donde vive el
pacientey

3. Desplegarlos dispositivos de ELA.

Transcurridos 5 afios desde la aprobacion del Abordaje de ELA, surge la necesidad de evaluar la
situacion actual relativa a los recursos sanitarios existentes en las Comunidades Auténomas en
materia de ELA. Para ello, se ha realizado un cuestionario con 14 preguntas (Anexo |) para
elaborar un Mapa de los recursos sanitarios existentes, cuantificdndolos y saber dénde y como
se organizan. Este cuestionario estructurado recaba informacidn cualitativa y cuantitativa al
respecto, con la que se ha elaborado el Mapa de recursos sanitarios de ELA que se presentaen
este documento.

Metodologia

Este mapa de recursos sanitarios se ha elaborado mediante un cuestionario online, enviado al
Comité Institucional de la Estrategia a través de la aplicacion LimeSurvey. Estd compuesto por
14 preguntas que se presentan organizadas en dos bloques, el primero relativo a preguntas
sobre la asistencia sanitaria de ELA, y el segundo relativo a informacion sobre el tipo de servicios
y ayudas que presta su Comunidad Auténoma en caso de necesitar asistencia sanitaria fuera de
su provincia o Comunidad Auténoma. Las respuestas de este segundo bloque, hansido remitidas
a la Subdireccidn General de Farmacia de la Direccion General de Cartera Comun de Servicios
del SNS y Farmacia del Ministerio de Sanidad, y tras su peticion, han sido excluidas de este mapa
de recursos sanitarios. Estas respuestas se trabajardn con las Comunidades Auténomas en la
Comisidn de Prestaciones, Aseguramientoy Financiacion.

La informacién que se recoge en este informe procede de las CC.AA. e Ingesa.

Resultados

El estudio de la situacion actual de la prestacion de recursos sanitarios en materia de ELA en el
SNS en el aifo 2023, se ha llevado a cabo por medio del andlisis de las respuestas a la solicitud
de cumplimentacion del cuestionario estructurado de preguntas (Anexo |) y el envio de
documentacion de soporte por parte de las CC.AA. e INGESA. A la encuesta han contestado
todas las CC.AA. e INGESA.

A continuacion, se presentan los datos extraidos del cuestionario, trashaber sido depurados, y
se desglosa la informacion relativa a cada CC.AA. Las tablas de datos y gréaficos representan, de
manera agrupada, la informacion relativa a cada comunidad auténoma e INGESA que ha sido
remitida al Ministerio de Sanidad.
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PRIMER BLOQUE: Asistencia sanitaria de ELA

La asistencia sanitaria a las personas con ELA en los servicios hospitalarios publicos se puede
ofrecer en las CC.AA. desde distintos dispositivos.

Un primer nivel son las consultas de los Servicios de neurologia de los distintos hospitales, que
aseguran que todos los pacientes con ELA sean atendidos por neurdlogos. En algunos casos estos
servicios disponen de unas Consultas Monograficas de ELA, con una gestion de agendas
especificas para dichos pacientes.

Un segundo nivel son las Unidades de ELA, que ofrecen una atencidn multidisciplinar con
distintas especialidades.

En un tercer nivel se situan las Unidades de Referencia Autondémica, que ofrecen no sélo una
atencién multidisciplinar a sus sectores o dreas sanitarias, sino que también ofrecen un
asesoramiento al resto de hospitales de la CC.AA. que tienen como referencia.

En la Figura 1 se recogen de forma global los recursos sanitarios que, en forma de Consultas
Monograficas y/o Unidades ELA y/o Unidades de Referencia ELA, ofrecen las CC.AA. a estos
pacientes. Esta informacién aqui recogida, se detalla masadelante, indicando como se organizan
y en que centros sanitarios se encuentran estos recursos.

Figura 1. Numero de Consultas Monogrdficas, Unidades ELA y Unidades de Referencia ELA por CC.AA.
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Numero de Servicios/Secciones de Neurologia

Todas las CC.AA. e Ingesa cuentan con servicios o secciones de Neurologia. En la Figura 2 se
recoge el desglose del nimero de Servicios/Secciones de Neurologia en cada territorio.

Figura 2. Niumero de Servicios/ Secciones de Neurologia desglosado por CC.AA.
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Comunidad Auténoma Fuente: Elaboracién propia

Enla Tabla 1, se recogen los centros sanitarios en los que se encuentran los Servicios/Secciones
de Neurologia enumerados en la Figura 1.

Tabla 1. Centros sanitarios donde se encuentran los Servicios/Secciones de Neurologia por CC.AA.

CC.AA. e .
INGESA Centro sanitario
1.  Hospital Universitario Torrecardenas (Almeria)
2. Hospital Universitario Puerta del Mar (Cadiz)
3.  Hospital Universitario de Puerto Real (Puerto Real-Cédiz)
4.  Hospital Universitario de Jerez de la Frontera (Jerez de la Frontera-Cadiz)
5.  Hospital Punta de Europa (Algeciras- Cadiz)
6.  Hospital de la Linea de la Concepcidn (La Linea de la Concepcién-Cadiz)
7.  Hospital Universitario Reina Sofia (Cérdoba)
8.  Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Granada)
Andalucia 9.  Hospital Universitario San Cecilio (Granada)
10. Hospital Universitario Juan Ramoén Jiménez (Huelva)
11. Hospital Universitario de Jaén (Jaén)
12. Hospital Universitario Regional de Malaga (Malaga)
13. Hospital Universitario Virgen de la Victoria (Malaga)
14. Hospital de la Serrania (Ronda- Malaga)
15. Hospital Universitario Virgen Macarena (Sevilla)
16. Hospital Universitario Virgen del Rocio (Sevilla)
17. Hospital Universitario Virgen de Valme (Sevilla)
1 Hospital de Barbastro
2 Hospital San Jorge de Huesca
3 Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza
Aragén 4, Hospital Clinico Lozano Blesa de Zaragoza
5 Hospital Royo Villanova de Zaragoza
6 Hospital Ernest LLuch de Calatayud
7 Hospital de Alcafiiz
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Hospital Obispo Polanco de Teruel

Hospital Universitario Central de Asturias, HUCA, Oviedo
Hospital Universitario Cabuefies, Gijén

Hospital Universitario San Agustin, Avilés

Hospital de Jove, Gijén

Hospital Alvarez Buylla, Mieres

Asturias

Hospital Valle del Nalén, Langreo
Hospital de Jarrio, Coafa

Hospital Universitario son Espases
Hospital Universitario son Llatzer
Hospital Manacor

Islas Baleares .
Hospital comarcal Inca
Hospital Mateu Orfila Menorca

Hospital Can Misses Eivissa-Formentera

Complejo Hospitalario Universitario Ntra. Sra. de Candelaria (Tenerife)
Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (Tenerife)

Complejo Hospitalario Universitario Insular- Materno Infantil (Gran Canaria)
Canarias Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin (Gran Canaria)
Hospital Dr. José Molina Orosa (Lanzarote)

Hospital General de Fuerteventura (Fuerteventura)

Hospital General de La Palma (La Palma)

Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (HUMV)
Cantabria Hospital Sierrallana

Hospital de Laredo

Complejo Asistencial de Avila

Hospital del Bierzo

Complejo Asistencial Universitario de Palencia
Complejo Asistencial Segovia

Complejo Asistencial Soria

Castilla y Ledn Complejo Asistencial Zamora

Complejo Asistencial Universitario de Burgos

Complejo Asistencial Universitario de Leén

© 0NV A WNEREIWNEREINOUREWNRPROOUAEWNEPRNOOUVR®WN R

Complejo Asistencial Universitario de Salamanca
Hospital Clinico Universitario de Valladolid

=
= o

Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid

Hospital General Universitario. Albacete

Hospital Universitario Ntra. Sra. Perpetuo Socorro. Albacete
Hospital de Hellin. Albacete

Hospital General de Almansa. Albacete

Hospital General de Villarrobledo. Albacete

Hospital General Universitario. Ciudad Real

Hospital General Universitario La Mancha Centro. Ciudad Real
Hospital Virgen de Altagracia. Manzanares. Ciudad Real

Castilla La Hospital Santa Barbara. Puertollano. Ciudad Real

Mancha

LW NOOPEWNE

N
°©

Hospital General de Tomelloso. Ciudad Real

Hospital General de Valdepefias. Ciudad Real

Hospital Virgen de la Luz. Cuenca

Hospital Universitario de Guadalajara.

Instituto de Enfermedades Neuroldgicas de Castilla — La Mancha. Guadalajara
Hospital Universitario de Toledo.

e i
[ A O A

Hospital Nacional de Parapléjicos. Toledo
Hospital General Ntra. Sra. del Prado. Talavera de la Reina. Toledo

i
N

Hospital General de Catalunya
Hospital del Vendrell

Hospital de Viladecans
Hospital de Figueres

. Hospital de Palamds

EHEE Hospital SantJoan de Déu (Martorell)
Hospital Universitari Sagrat Cor
Hospital de Mollet

Hospital de Tortosa Verge de la Cinta

W XNV E WD R

N
©

Hospital General de Hospitalet
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11. Parc Sanitari SantJoan Déu —HG
12. Hospital de Terrassa
13. Hospital General de Granollers
14. Hospital Residéncia Sant Camil
15. Hospital Universitari SantJoan de Reus
16. Hospital d’lgualada
17. Hospital Comarcal de I'Alt Penedes
18. Hospital de Mataré
19. Hospital de I'Hospitalet-Hospital Moisés Broggi
20. Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida
21. Hospital Universitari Joan XXIIl de Tarragona
22. Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta
23. Althaia, Hospital de Sant Joan de Déu
24. Hospital Universitari Mutua de Terrassa
25. Hospital de Sabadell
26. Hospital del Mar — Hospital de I'Esperanga
27. Hospital Universitari de Bellvitge
28. Hospital Universitari Germans Trias i Pujol de Badalona
29. Hospital Clinic de Barcelona
30. Hospital de la Santa Creu iSant Pau
31. Hospital Universitari Vall d’'Hebron
32. Institut Guttmann
1.  Hospital Virgen de los Lirios (Alcoy)
2. Hospital General Universitario Dr. Balmis (Alicante)
3. Hospital General Universitario de Elche
4.  Hospital General Universitario de Elda-Virgen de la Salud
5. Hospital Vega Baja de Orihuela
6.  Hospital Sant Vicent del Raspeig
7. Hospital Universitario SanJuan de Alicante
8.  Hospital Universitario de Torrevieja
9.  Hospital Marina Baixa de la Vila Joiosa
10. Hospital La Magdalena (Castellon de la Plana)
11. Hospital General Universitario de Castellon

Comunidad 12. Hospital Universitario de la Plana

Valenciana 13. Hospital Comarcal de Vinaros
14. Hospital Universitario de la Ribera (Alzira)
15. Hospital Francesc de Borja de Gandia
16. Hospital de Lliria
17. Hospital General de Requena
18. Hospital de Sagunto
19. Hospital Doctor Moliner (Serra)
20. Hospital Arnaude Vilanova (Valencia)
21. Hospital Universitario y Politécnico La Fe
22. Hospital Universitario Dr. Peset Aleixandre
23. Hospital Clinico Universitario de Valencia
24. Hospital Lluis Alcanyis de Xativa
1. Complejo Hospitalario Universitario de Badajoz
2. Complejo Hospitalario Universitario de Caceres
3. Hospital Virgen del Puerto de Plasencia

Exesinacttia 4.  Hospital de Mérida
5. Hospital de Don Benito-Villanueva
6. Hospital de Llerena-Zafra
1. Complejo Hospitalario Universitario de Coruiia-Cee
2. Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol
3.  Complejo Hospitalario Universitario de Santiago-O Barbanza

Galicia 4.  Complejo Hospitalario Universitario de Lugo-Monforte-A Marifia
5. Complejo Hospitalario Universitario de Ourense-Verin-O Barco
6. Complejo Hospitalario Universitario de Pontevedra-O Salnés
7. Complejo Hospitalario Universitario de Vigo
. 1.  Hospital San Pedro, Logrofio
La Rioja 2. Seccién de Neurologia en el Hospital de Calahorra
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Hospital Ramodn y Cajal
Hospital Gregorio Marafion
Hospital Clinico San Carlos
Hospital 12 de Octubre
Hospital La Princesa
Hospital La Paz /Carlos 11
Hospital Puerta de Hierro
Hospital Rey Juan Carlos

LN R WNR

Fundacion Jiménez Diaz

=
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Hospital General de Villalba

=
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Hospital Severo Ochoa
Hospital Principe de Asturias

=
w N

Hospital Infanta Sofia
Madrid

i
>

Hospital Infanta Leonor
Hospital Infanta Elena

=
o uv

Hospital Infanta Cristina

-
N

Hospital Fundacién Alcorcén

-
[

Hospital del Sureste
Hospital de Torrejon

N
o v

Hospital de Mdstoles

NN
N

Hospital de Getafe
Hospital de Fuenlabrada
Hospital Gomez Ulla

NN
AW

Hospital de Henares
25. Hospital del Tajo
Hospital Cruz Roja

N
o

Hospital Universitario Santa Maria del Rosell. Complejo Hospitalario de Cartagena
Hospital Universitario Santa Lucia. Complejo Hospitalario de Cartagena

Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia

Hospital Universitario Reina Sofia. Murcia

i Hospital Universitario Morales Meseguer. Murcia

Murcia Hospital Universitario Los Arcos del Mar Menor.
Hospital Rafael Méndez. Lorca

Hospital Lorenzo Guirao. Cieza

Hospital Comarcal del Noroeste. Caravaca.

WK NOOL R WNR

=
=4

Hospital Virgen del Castillo. Yecla

Hospital Universitario de Navarra en Pamplona
Navarra . . ,
Hospital Reina Sofia en Tudela
H.U. Cruces
H.U. Basurto
H.U Galdakao
H.U. Donostia
5.  H.U. Araba
Ademds hay neurdlogos sinrango de seccién en Hospital del Bidasoa y en el Hospital de Zumarraga

Pais Vasco

el R o B

1.  Hospital Universitario de Ceuta
Ingesa

2. Hospital Comarcal de Melilla

Consultas monograficas de ELA

Las Consultas Monograficas ofrecen atencién especializada para patologias especificas, siendo
consultas de acto unico en las que los profesionales citan alos pacientes mediante una agenda
especifica. En la Figura 3 se observa que el 39 % (7) de las CC.AA. disponen de Consulta
Monografica de ELA, y en la Tabla 2 se recogen los centros sanitarios en los que se encuentran
dichas Consultas, asi como el nimero de neurdlogos implicados en las mismas.
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En la Figura 4 se observa el n? de consultas monograficas de ELA por comunidad auténoma:

Algunos hospitales cuentan con consultas monogrdficas de patologia neuromuscular, pero no atienden ELA.

U-23
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Figura 3. CC.AA. que disponen de Consulta Monogrdfica de ELA.

B CC.AA. que disponen de

Consultas monograficas de ELA

11;61%

ESi ENo

Fuente: Elaboracion propia

Figura 4. N2 de consultas monogrdficas de ELA por CC.AA.

A\ |

*Andalucia no cuenta con Consultas Monogrdficas de ELA, ya que la atencion a estos pacientes se realiza en las Unidades de HA

Fuente: Elaboracion propia

*Asturias, Castilla La Mancha, Galicia y La Rioja no disponen de consultas monogrdficas especifica de ELA aisladas, la atencion se
presta en Unidades ELA con atencidn multidisciplinar.
*Catalufia no cuenta con Consultas Monogrdficas especificas de ELA, ya que se tratan otras enfermedades ademds de ELA, pero si
que han podido identificar que los pacientes con ELA registrados en el Registro de Enfermedades Minoritarias de Catalufia (REMIN)
han sido atendidos entre 2022y 2023 en las consultas externas de neurologia de los hospitales mencionados de la CA.

*Madrid cuenta con consultas monogrdficas de neuromuscular, no especificas de ELA. Los pacientes con ELAse derivan directamente
a las unidades ELA.

Tabla 2. Centros sanitarios que cuentan con Consulta Monogrdfica de ELA, n2 de dias/semana y n2 de neurélogos
implicados en la C.M, desglosado por CC.AA.

CC.AA.

Centro sanitario

N dias/semana

N2 neurdlogos

Aragon

LARESTR o A o

Hospital de Barbastro

Hospital San Jorge de Huesca
Hospital Obispo Polanco de Teruel
Hospital Ernest LLuch de Calatayud
Hospital de Alcafiiz

Depende de la CM

len cadaCM
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1. Complejo Asistencial de Avila 1/mes
Revisiones
1 dia/semana por
2.  Complejo Asistencial Universitario de profesional médicoy
Burgos 2 dias/semana por
personal de
enfermeria
Castilla y 3. Hospital ElBierzo Revisiones 1 neurslogo por
o bimensuales
Ledn 3 oo consulta (total: 5
os pauen.es con neurdlogos)
ELA se citan en
Consultas de
. - R ) Patologia
4. Hospital Clinico Universitario de Valladolid g
Neuromuscular
junto con otro tipo
de enfermedades.
4 consultas/semana.
5.  Complejo Asistencial Universitario de
1/mes
Salamanca
Cantabria Hospital Sierrallana (Torrelavega) No consta No consta
1. Hospital Clinico Universitario de Valencia
Comunidad 2. Hospital Universitari i Politécnic La Fe 1 1
Valenciana 3. Hospital Doctor Pesset
4.  Hospital Arnaude Vilanova
Extremadura Complejo Hospitalario Universitario de Caceres Quincenalmente 1
Murcia 1. Hosp!tal Mt?rales Meseguer 1 1
2. Hospital Reina Sofia
Pais Vasco H.U Galdakao No consta No consta

Unidades de ELA

La Unidad de ELA se encuentra formada por profesionales médicos de distintas especialidades

que, con un abordaje multidisciplinar del paciente, consiguen realizar una valoracién integral
del estado de su enfermedad. Respecto a la existencia de Unidades de ELA, en la Figura 5 se
observa que el 67% (12) de las CC.AA. cuentan con unidades de ELA en sus territorios.

Figura 5. CC.AA. que disponen de Unidades de ELA.

B CCAA que disponen de
Unidades de ELA.

6;33%

12;67%

Mapa de recursos sanitarios de Esclerosis Lateral Amiotroéfica
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En la Figura 6 se observa el n2 de Unidades de ELA desglosadas por Comunidad Auténomay en
la Tabla 3, se recogen los centros sanitarios en los que se encuentrany el n2 de neurdlogos
implicados en dichas unidades. Asi mismo, algunas CC.AA. han matizado si existen diferencias
entre su Consulta Monograficay su Unidad de ELA.

Moy s

Figura 6. N2 de Unidades de ELA por CC.AA.

ﬂ.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 3.Unidades de ELA, n? de neurdlogos que las integran y diferencias entre CM y Unidad,

desglosado por CC.AA.
CC.AA. Centro sanitario N2 neurdélogos Diferencias entre CM y Unidad
La atencion a la ELA en la CC.AA. de
Andalucia se lleva a cabo en las Unidades
de ELA, concebidas como Equipos
Multidisciplinares (Neurologia,
Neumologia, Rehabilitacién,
Endocrinologia y Nutricién, Fisioterapia,
1 H. U. Torrecirdenas Logopedla.,’ Medicina Interna/P’allatlvos),
) con Gestiéon de Caso a través de las
(Almeria)
X . Enfermeras Gestoras de Caso
2. H.U. Virgen de las Nieves X . . .
Hospitalarias y apoyo de Trabajo Social,
(Granada) . . P
- contando con Psicologia Clinica/Salud
3. H. U.PTS San Cecilio . .
(Granada) Mental/Neuropsicologia en  algunas
Unidades ELA. Las Unidades ELA son
4.  H.U. Carlos Haya .
. exclusivas para ELA.
(Malaga) El  Equipo multidisciplinar  mantiene
5. H.U.Vigen dela Victoria | . Squlp o P PN
Andalucia (Malaga) ela2segine reuniones periddicas para la valoracion de
. ’ centro los casos con decisiones colegiadas
6.  H. U. Reina Sofia R
. consensuadas para su abordaje en
(Cérdoba) cualquier momento evolutivo de la
7. H.U. Puerta del Mar q
(Cadiz) enfermedad.
3 H. U. Vireen Macarena Toda la atencién a la ELA se realiza en las
: (S.ev.illa)g Unidades de ELA, no existiendo consultas
9. H.U. Valme (Sevilla) n:;glc;gri:ﬂcas especificas para dicha
10. H. U.Juan Ramén patologla.

Jiménez (Huelva)

La mayoria de Unidades de ELA cuentan
ademas con Espacio ELA, entendido como
un espacio asistencial Unico para la
atencion de estos pacientes y sus
cuidadores.  Soélo el Hospital de
Torrecardenas de Almeria no cuenta con
Espacio ELA para su Unidad ELA
interdisciplinar.

Mapa de recursos sanitarios de Esclerosis Lateral Amiotroéfica
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Hospital Universitario Son

La unidad de ELA de HUSLL es una unidad
multidisciplinar que atiende al Sector de
Migjorn (270206 hab):

- Neurologia: (1)

- Neumologia

- Nutricion: (Endocrino)

- Rehabilitacion

- Psicélogo clinico y Neuropsicologia

Universitario de Albacete.
3. Hospital Universitario de
Toledo.

Islas Baleares N 1 . .
Llatzer - Fisioterapeuta/motor:  coordinado
por RHB. lgual que T. ocupacional
- Trabajo Social
- Gestor de casos
- Otros: Neurofisidlogo
- Otorrino
- Enfermeria de Neurologia
- Médico paliativista
1.  Complejo Hospitalario Las Unidades de ELA son multidisciplinares
Universitario Ntra. Sra. de o multiprofesionales. Participan
Candelaria (Tenerife) Neurologia, Medicina fisica y
2. Complejo Hospitalario rehabilitacion, Neumologia,
Universitario de Canarias Endocrinologia y Nutricién, Logopedia,
(Tenerife) Foniatria, Fisioterapia, Paliativos,
3. Complejo Hospitalario Psicologia  Clinica, Trabajo Social y
Universitario Insular- Enfermeria de enlace atencién primaria-
) Materno Infantil (Gran 1 atencion hospitalaria.
Canarias . ;
Canaria) La UNP de Fuerteventura funciona de
4.  Hospital Universitario de forma multidisciplinar y atiende en un
Gran Canaria Dr. Negrin Unico espacio al paciente diagnosticado de
(Gran Canaria) ELA o con enfermedad neuromuscular
5.  Hospital General de progresiva y degenerativa, dando
Fuerteventura: Unidad respuesta conjunta a cada caso en el
Neuromuscular contexto individualizado de la
Progresiva enfermedad.
Esta Unidad  multidisciplinar esta
integrada por especialistas de los servicios
de Neurologia, Rehabilitacién, Nutricidn,
Neumologia (unidad de ventilacién),
Hospitalizacion Domiciliaria y la Unidad de
Cuidados  Paliativos. Mantiene  una
C n Hospital Universitario estrecha colaboracién con los servicios de
antabria , . 2 o ,
Marqués de Valdecilla Neurofisiologia y Gastroenterologia, entre
otros. Actualmente la interconsulta a
Psiquiatria/Psicologia se establece por los
canales rutinarios (en el centro de salud
mental correspondiente). Dispone
también de una enfermera gestora de
€asos.
1. Complejo Asistencial de
Avila Consulta monografica: aquella que ofrece
2. Complejo Asistencial atencién especializada de wuna Unica
Universitario de Burgos modalidad para una patologia especifica.
3. Complejo Asistencial Unidad multidisciplinar: Unidad para la
Universitario de Un neurdlogo atencion de una patologia determinada,
Castilla y Salamanca responsable en con la constitucion formal de un equipo
Ledn 4. Complejo Asistencial cada unidad: total | multidisciplinar contodos los especialistas
Universitario de Palencia 7 neurdlogos implicados en el proceso de valoracién y
5. Hospital Clinico asistencia de esa patologia, que mantiene
Universitario de Valladolid reuniones periddicas para la valoracién de
6. Complejo Asistencial de los casos con decisiones colegiadas
Zamora consensuadas para su abordaje.
7. Hospital ElBierzo
1.  Hospital Nuestra Sefiora CONSULTA MONOGRAFICA ELA: Atencion
del prado. Talavera de la al paciente por un profesional en consulta
. Reina. Toledo. especifica para la patologia que padece.
Castilla La i ) L
2.  Hospital General 2 UNIDAD ELA: Equipo Multidisciplinar que
Mancha

atiende al paciente afectado de ELA en
una misma consulta especifica formada al
menos por: 1-2 Neurdlogos, Neumodlogo

Mapa de recursos sanitarios de Esclerosis Lateral Amiotréfica
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(1), Endocrindlogo (1) y Enfermera gestora
de casos (1).
En Castilla La Mancha, todas las consultas
monograficas que existian inicialmente
han pasado a ser actualmente Unidades
ELA con consulta Unica mulltidisciplinar..
1.  Hospital Universitari i CONSULTA MONOGRAFICA: Atencion al
Politecnic La Fe paciente en consulta especifica para la
2. Hospital General patologia que padece, ofrecen una vision
Universitario de Castellén 1 completa de la enfermedad con un
3. Hospital General enfoque practico. Todo lo necesario para
Comunidad Universitario Doctor la practica clinica en un Unico lugar.
Valenciana Balmis de Alicante UNIDAD DE ELA: Es la unidad formada por
4.  Hospital General de Elche profesionales  médicos de distintas
especialidades que, con un abordaje
5. Hospital Clinico ) multidisciplinar del paciente, consiguen
Universitario de Valencia realizar una valoracién integral del estado
de su enfermedad.
La consulta monografica del Area de Salud
de Caceres es una consulta del Servicio de
Neurologia, que pasa un neurdlogo cada
15 dias, donde sélo revisa pacientes con
ELA y se coordina con otros especialistas
que realizan seguimiento de estos
pacientes.
La Unidad de ELA del Area de Salud de
Badajoz es referencia para los pacientes
de la provincia de Badajoz, estd formada
por un equipo multidisciplinar, entre los
que se encuentran:
- Neurdlogos (2)
- Neumologos (3)
- Endocrindlogo (1)
- Rehabilitador/a (2, Logopedia y
Extremadura Cgmplfejo.Hospitalari'o 3 rehabilite.\cfén)
Universitario de Badajoz - Neuropsicéloga (1)
- Trabajadora social (1)
- Enfermera gestora de casos (1)
- Digestivo (equipo)
- Equipo de Cuidados Paliativos
La consulta Unica con la valoracién integral
de los distintos especialistas se pasa
semanalmente desde septiembre de
2021, y cumple la mayor parte de los
requisitos del Anexo Il, sin embargo,
debido al corto periodo desde que se
inici6 su organizacién, el numero de
pacientes es insuficiente en el momento
actual para considerarla de referencia en
la comunidad de Extremadura, segln los
requisitos solicitados (75 pacientes en 3
afos).
1.  Complejo Hospitalario
Universitario de Coruiia-
Cee.
2. Complejo Hospitalario
Universitario de Ferrol.
3. Complejo Hospitalario Depende de la
Universitario de Santiago disponibilidad. Al
Galicia 4.  Complejo Hospitalario menos 1 por cada
Universitario de Lugo Area Sanitaria
5. Complejo Hospitalario
Universitario de Ourense.
6. Complejo Hospitalario
Universitario de
Pontevedra
7.  Complejo Hospitalario
Universitario de Vigo
La Rioja Hospital Universitario San 1 En esta consulta multidisciplinar de ELA,
Pedro (Logrofio) trabajan una neurdloga, una neumdloga,

Mapa de recursos sanitarios de Esclerosis Lateral Amiotréfica
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una endocrino y nutricionista y colaboran
cuando es necesario cuidados paliativos;
también colabora una psicéloga clinica (no
participa en las visitas conjuntas).

Cuando existen dudas diagndsticas o el
paciente lo solicita, se envian a una unidad
de referencia (Pais Vasco, Bellvitge, etc).

Hospital Clinico Universitario

Murcia . -
Virgen de la Arrixaca

1) Consulta en dia Unico de todos los
facultativos, enfermeros, psicologos,
trabajador social, etc que componen la
unidad.

2) Enfermera Gestora.

3) Formacion especifica en centros de
referencia de los profesionales que
integran la Unidad.

4) Protocolo diagnostico redactado vy
actualizado.

5) Via Clinica personalizada.

6) Comité de ELA.

7) Ingreso hospitalario para inicio de
ventilacion no invasiva o invasiva,
insuficiencia respiratoria, colocacién
de PER o gastrostomia endoscopica.

8) Programa de coordinacion  con
Trasplantes para donacién en asistolia.

9) Trabajo coordinado con ESAD de todas
las areas para coordinacion de
tratamiento ambulatorio, decisiones
finales, sedacion domiciliaria,
hospitalaria.

10) Trabajador social incluido en la unidad.

11) Psicdlogo Clinico con experiencia
incluido en Unidad.

1. H.U. Donostia

Pais Vasco
2. H.U. Araba

La Unica consulta monografica es la del
H.U. Galdakao, no asociada a una
estructura funcional multidisciplinar.

Unidades de Referencia Autonémicade ELA (que cumplen conlosrequisitos

del Anexo Il del Abordaje de ELA)

En el Anexo Il del documento de Abordaje de ELA de 2017 se recogen los requisitos que debe

cumplir una Unidad de Referencia Autondmica de ELA.

referencia, y en la Figura 8 se refleja el n2 de Unidades de referencia autonémica por CC.AA.

Estos dispositivos de referencia
nombrados por las CC.AA., dotaran al abordaje de la experiencia y especificidad, no solo en la
segunda opinién, sino también en la direccion estratégica que necesitan los pacientes.
En la Figura 7 se observa que el 61% (11) de las CC.AA. cuentan con al menos una Unidad de

Figura 7. CC.AA. con Unidades de Referencia Autonémica de ELA.

B CC.AA con

Unidades de Referencia Autondmica
de ELA (gue cumplen con los requisitos
del Anexo Il del Abordaje de ELA).

Mapa de recursos sanitarios de Esclerosis Lateral Amiotroéfica
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Figura 8. N2 de Unidades de Referencia de ELA por CC.AA.
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*Comunidad Valenciana estd en tramitacion para la designacion de 4 Unidades de Referencia de Atencion a
personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA): Hospital General Universitario de Castellon, Hospital
Universitario y Politécnico La Fe de Valencia, Hospital Clinico Universitario de Valencia y Hospital General
Universitario Doctor Balmis de Alicante.

Fuente: Elaboracion propia

Enla Tabla 4 se recogen los centros sanitarios donde se localizanlas Unidades de referenciay el
n2 y tipo de profesionales que lasintegran:

Tabla 4.Centros sanitarios donde se localizan las Unidades ELA de Referencia, nimero ytipo de
profesionales que las conforman, desglosado por CC.AA.

CC.AA. Centro sanitario N2y tipo de profesionales

18 profesionales, descritos 15:

- Neurologia 3

- Neumologia 3

- Fisioterapia respiratoria 1

- Rehabilitacién 3

- Salud mental 2

- Endocrinologia y Nutricién 1
- Trabajo social 1

- Enfermera Gestora de Casos 1
- Otros

Andalucia Hospital Universitario Virgen del Rocio
(Sevilla)

Estd formada por profesionales de los 3 sectores
sanitarios de Zaragoza, pertenecientes a los
hospitales: H. Universitario Miguel Servet, H. Clinico
Universitario Lozano Blesa y H. Royo Villanova.
Los especialistas son:
- 4 Neurdlogos
- 3 Neumologos
- 2 Endocrindlogos
Aragén Unidad de enfermedades neuromusculares - 2 gestoras de casos
complejas de Aragén. CME Inocencio - 4 Rehabilitadores

Jiménez (Zaragoza) - 1 Terapeuta Ocupacional
- 1 Logopeda
- 1 Fisioterapeuta
- 2 Neurofisiélogos
El Psicélogo vy Psiquiatra se encuentran en el Centro y
se pueden derivar pacientes, pero de momento no
estdn integrados dentro de la Unidad.

17
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- 3 Neurdlogos
- 3 Neumologos
- 3 Endocrino/nutricién
- 1 Rehabilitacion motora
Asturias Hospital Universitario Central de Asturias ) ! Reh§b|lltaC|on respiratoria
(HUCA) - 1 Fomat.ra
- 1 Genetista
- 1 Neuropsicélogo
- 1 Enfermera gestora
- 1 Trabajo social
- Neurologia (1)
- Neumologia
- Nutricion
- Rehabilitacién
- Psicélogo clinico y Neuropsicologia
Islas Hospital Universitario Son Espases (HUSE) ) Logope.da, coordinado. por RHB. lgual que T.
Baleares ocupacional
- Fisioterapeuta/motor
- Trabajo Social
- Gestor de casos
- Otros Otorrino
- Médico paliativista
- Neurdlogos: 3
- Neumdlogos: 2
- Endocrinos: 2
- Médicos rehabilitadores: 1
- Médico de Atencién Primaria: 1
- Enfermeros: 2
Castilla La Hospital General La Mancha Centro. Alcizar | ~ F|5|oterape.utas. 2
Mancha de SanJuan. Ciudad Real ) Logopedas: 2 )
- Terapeutas ocupacionales: 2
- Médico psiquiatra: 1
- Psicélogas: 2
- Trabajadoras sociales: 2
- Cuidados Paliativos: 2
- Atencion al Paciente 1
- Responsable de la Unidad de Calidad: 1
3 Neurdlogos, 2 Enfermeras, 3 Neumdlogos, 2
1.  Hospital de Bellvitge Fisioterapeutas respiratorios, 2 Neurofisidlogos, 2
Nutricionistas, 1 Psicélogo, 1 Trabajador Social, 2
Rehabilitadores, 1 Terapeuta Ocupacional
4 Neurdlogos, 4 Enfermeras, 3 Neumdlogos, 2
. , , Médicos de rehabilitacion motora y respiratoria, 3
2. Hospital Vall d'Hebron Endocrino/nutricionistas, 1 Trabajadora social, 1
Foniatra
2 Neurdlogos, 3 Enfermeras, 1 Neumdlogo, 1
. Fisioterapeuta Respiratoria, 1 Nutricionista, 1
3. Hospital del Mar Psicologa, 1 Neuropsicéloga, 1 Trabajadora Social, 1
Rehabilitadora, 1 Terapeuta Ocupacional
Catalufia 2 Neurdlogos, 3 Enfermeras, 3 Neumdlogos, 1
. R Fisioterapeuta respiratoria, 1 Neurofisidloga, 1
4. Hospital Santa Creu i Sant Pau Nutricionista, 1 Psicdloga, 1 Trabajadora social, 1
Rehabilitador, 1 Logopeda
2 Neurdlogos, 2 Enfermeras, 1 Neumdlogo, 3
Fisioterapeutas, 2 Neurofisidlogo, 1
5.  Hospital Germans Trias i Pujol Nutricionista/Dietista, 1 Psicologo, 1 Trabajadora
Social, 1 Médico Rehabilitador, 1 Terapeuta
ocupacional, 1 Psiquiatra
Médicos especialistas en Neurologia/Patologia
neuromuscular 4, Neumdlogos 2, Enfermera 4,
6.  Hospital Parc Tauli Médicos especialistas en Medicina rehabilitadora 2,
Endocrindlogo 1, Médico especialista en medicina
Paliativa 1, Trabajadora social 1
Galicia Compleroari?:gcl)tzfr(l:c:)r:;l;v:t};;tarlo de Neurdlogo (1), Rehabilitador (1), Logopeda (1)
Madrid 1. Hospital 12 de Octubre 17 Equipos multidisciplinares de
2. Hospital La Paz /Carlos IlI 20 neumologia, endocrino,  paliativos,
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3. Hospital Clinico San Carlos

15 rehabilitacion, psicologia, enfermeria,

4.  Hospital Gregorio Marafion

T trabajo social, otorrino, endoscopias.

Murcia

Hospital Universitario de Santa Lucia
(Complejo Hospitalario de Cartagena)

Neurologia 2 facultativos, 1 enfermera, 2
auxiliares.

Gestora de casos de Unidad, que también es
Supervisora de unidad de Paliativos
Hospitalarios, y previamente Supervisora de
Endocrinologia y Farmacia.

Neumologia: Ventilacién y SUENO 2
facultativos en consulta, 2 facultativos en
planta, enfermeria de ventilacidén en consulta y
planta. Fisioterapeuta Respiratorio.
Rehabilitacién: 1 facultativo.

Endocrinologia y Nutricién: 2 facultativos, 2
enfermeras.

Psicologia Clinica: 1

Trabajadora Social: 1

Navarra

Hospital Universitario de Navarra

La unidad de referencia en Navarra se ubica en el
Hospital Universitario de Navarra desde 2007 (cuenta
con neurologia, nutricion , neumologia, psicologia,
trabajo social, neurofisiologia, enfermeria,
rehabilitacion, fisioterapeutas y cuidados paliativos).

Pais Vasco

Hospital Universitario de Basurto

Neurologia (3)

Cardiologia

Neumologia
Endocrinologia-nutricionista
Enfermeria especializada
Cuidados paliativos
Psiquiatria- Piscologia

Vias Clinicas de ELA en funcionamiento

En el documento de Abordaje de ELA, se recoge la importancia de que exista un alto grado de
coordinacién y gestién de recursos, siendo fundamental el desarrollo de circuitos integrados de

atencidn, tales como Vias Clinicas para la mejor atencién de estos pacientes. En la Figura 9 se
observa que el 56% (10) de las CC.AA. disponen de dichas Vias, y en la Tabla 5 se recogen las
CC.AA. que disponen de ellas, incluyendo si se han evaluado desde su implantacion.

Mapa de recursos sanitarios de Esclerosis Lateral Amiotroéfica

B CC.AA. que disponen de Vias
Clinicas de ELA en funcionamiento.

10; 56%

Figura 9. CC.AA. que disponen de Vias Clinicas de ELA en funcionamiento.

EBNo mSi

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 5. Vias Clinicas de ELA en funcionamiento, fecha en la que comenzaron y si se han evaluado, desglosado por

CC.AA.
CC.AA. Fecha que comenz6 y fecha de evaluacion
Asturias 2022 no evaluada.
Aragén En 2021 dentro de I.a estrategi.a de enfermedac.ies neuromusculares con la implantacién y puesta
en marcha de la Unidad. Pendiente de evaluacion.
Cantabria Seinicié en 2014. Se realizan memorias anuales.

Castilla y Le6n

Se puso en marcha en 2016 sin evaluaciones posteriores.

Existe una instruccion general para todos los centros que trabajan con ELA:
"Instruccién 12/2015. Modificacidn de la Instruccién 12/2014. Desarrollo e implantaciéon del

modelo de atencidn a las enfermedades minoritarias (MM)
en Catalufia. Ordenacién de unidades de experiencia clinica (UEC) para MM o grupos tematicos

Cataluiia
de MM".
Especificamente, el Hospital de Bellvitge, que cubre la atencién de la mayoria de los pacientes de
ELA de Catalufia, dispone desde 2020 de una via clinica de atencién a las personas con ELA que
estd operativa aunque el documento esta actualmente en revision.
Comunidad
. Se inicié en enero de 2017. Se evalla anualmente.
Valenciana
Galicia Empezé a funcionar una via clinica para la ELA en el afio 2018.
Hospital 12 de Octubre 2015: Sievaluada
Madrid Hospital La Paz/ Carlos 11l en 2006: No evaluada.
Hospital Clinico San Carlos: 2007: Si evaluada
Hospital Gregorio Marafidn en 2006: Sievaluada
Murcia Enero de 2016 sin evaluar.
Navarra Desde su puesta en marcha en 2007 y se van evaluando de forma periddica.

Guias Clinicas y/o Protocolos especificos de ELA

Las Guias de Practica Clinica son un conjunto de recomendaciones basadas en una revision
sistematica de la evidencia y en la evaluacion de los riesgos y beneficios de las diferentes
alternativas, con el objetivo de optimizar la atencién sanitaria a los pacientes. Actualmente, el
72% (13) de las CC.AA. cuentan con Guias Clinicas y/o Protocolos especificos de ELA, tal y como
se refleja en la Figura 10. En la Tabla 6 se adjuntan los PDF olinks de las CC.AA. que han aportado
la informacidn sobre dichas Guias.

Figura 10. CC.AA. que disponen de Guias Clinicas y/o Protocolos especificos de ELA.

m CC.AA. que disponen de Guias mSi mNo
Clinicas y/o Protocolos especificos de
ELA.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 6. CC.AA. con Guias Clinicas y/o Protocolos especificos de ELA.

Guias Clinicas y/o
CC.AA. Protocolos especificos PDF o Link
de ELA

Guia Asistencial de Esclerosis Lateral Amiotrdfica:
Andalucia Si https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/publicacione
s/guia-asistencial-de-esclerosis-lateral-amiotrofica

La atencion sociosanitaria en las enfermedades neuromusculares:
https://www.aragon.es/documents/20127/80031242/Atencion_sociosanitar
ia_enfermedades neuromusculares.pdf/89e045dd-14fa-7a7d-7eal-
22a342f2968c0?t=1618383494312

Plan de atencién para las personas con enfermedades neuromusculares en
Aragén:
https://www.aragon.es/documents/20127/3827794/Plan_neurmusculares
Aragonfinal2020.pdf/99787a1f-a76a-e49¢-52fc-
22b920e808b3?t=1611233240235

Aragon Si
Cuadros de ayuda en el diagnéstico de las principales enfermedades
neuromusculares en atencidon primaria:
https://www.aragon.es/documents/20127/80031242/Cuadros ayuda diagn
principales _enfermedades neuromusculares AP.pdf/7f8952f2-fa55-ed4f-
343e-9036675787d0?t=1612771169224

Plan de cuidados de enfermeria en las personas con enfermedades
neuromusculares:
https://www.aragon.es/documents/20127/80031242/Plan_enfe neuromus.
pdf/3681a002-c7ef-180a-312d-d8b09de98cad?t=1615374088591

Procedimiento para la colocacion de Gastrostomia Radioldgica Percutdnea

Asturias Si . . o i
en pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica. (Se aportd PDF).

Desde los servicios centrales del SCS se ha solicitado los documentos, sin

Canarias Si R
disponer de ellos en el momento actual.

Guia médica de la Sociedad Catalana de Neurologia de referencia para las
unidades de ELA de Catalufia.
https://www.scneurologia.cat/wp-content/uploads/2020/07/G uia-

ELA Societat-Catalana-de-Neurologia 2020.pdf

Cataluiia Si

Castilla y < Plan funcional para la atencién a personas con esclerosis lateral amiotrofica :
Ledn https://www.saludcastillayleon.es/es/enfermedades-problemas-salud/ela

Castilla La si Protocolo de Esclerosis Lateral Amiotrdfica del Hospital General La Mancha
i
Mancha Centro. (Se aporté PDF).

Comunidad Si Atencibn a las personas con esclerosis lateral  Amiotréfica:
Valenciana https://www.san.gva.es/es/web/assistencia-sanitaria/atencio_ela

Proceso asistencial integrado de Esclerosis lateral Amiotrdfica:
Galicia Si https://www.sergas.es/Asistencia-

sanitaria/Documents/1076/Proceso Al ELA C cas.pdf

Programa de unidad multidisciplinar para pacientes con ELA. (Se aportd

La Rioja i
! St PDF).
Madrid S Guia (;Ilnlca para el tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica. (Se
aporté PDF).
Murcia Si Anexo VI informacion para pacientes de unidad de ELA. (Se aport6é PDF).

Protocolo de actuacién para ventilacion mecanica invasiva (VMI) domiciliaria
en el complejo hospitalario de Navarra (CHN) en esclerosis lateral amiotréfica
Navarra Si (ELA) y enfermedades neuromusculares (ENM). (Se aportd PDF).

Protocolo de ventilacion mecdanica no invasiva en ELA. (Se aporté PDF).

Colocacion de gastrostomia / gastroyeyunostomia. (Se aporté PDF).
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Domiciliarios para
Cuidados Paliativos

pacientes con ELA:
Domiciliarios y /o

Prestaciéon de Cuidados
Rehabilitacion Integral,
Hospitalizacion domiciliaria

Respecto a la prestacion de Cuidados Domiciliarios para pacientes con ELA, en la Figura 11
aparece el n? de CC.AA. que cuentan con Rehabilitacion Integral y/o Cuidados Paliativos
Domiciliarios y/u Hospitalizacién domiciliaria, observandose que todas las CC.AA. e Ingesa
cuentan con CP domiciliarios, 13 con Hospitalizacion domiciliaria y 11 cuentan con
Rehabilitacidn Integral. La prestacion de los 3 tipos de cuidados domiciliarios (Rehabilitacion
Integral, Cuidados Paliativos Domiciliarios y Hospitalizacién domiciliaria) se encuentra
disponible en 7 CC.AA.

Figura 11. Total de CC.AA. con prestacion de cuidados domiciliarias para pacientes con ELA.

CC.AA. con cuidados domiciliarios para pacientes con ELA

18
13
11
s
5
O .

Rehabilitacién Integral

[
[hs]

Nede CC.AA.
=
[

(= -]

CP domiciliarios Hospitalizacion domiciliaria

HSi = A .
Si mNo Fuente: Elaboracidn propia

A continuacion, en la Tabla 7, se recoge la informacién desglosada por CC.AA.:

Tabla 7. Prestacion de Cuidados Paliativos Domiciliarios: Rehabilitacion Integral, CP domiciliariosy
Hospitalizacion Domiciliaria, desglosado por CC.AA.

Rehabilitacién CcP
Integral domiciliarios

Hospitalizacion

CC.AA. o Mas informacién
domiciliaria

Mediante la coordinacién con los servicios
médicos de atencién especializada vy
atencién primaria del lugar de residencia del
paciente.  Actualmente  tenemos  un
proyecto de atencién en domicilio de los
pacientes mas complejos, este protocolo
incluye las visitas conjuntas en caso
necesario con enfermeria gestora de casos
y/o médico/a de atencion primaria, asi
como equipo de paliativos de algunas zonas
geogréficas. Este protocolo dispone de un
teléfono que permite el contacto directo
con el equipo de neumologia que acude al
domicilio. Ademas, a través de la enfermeria
gestora de casos, se contacta con el centro
de atencién primaria de cada paciente para
asegurar la continuidad de cuidados.

Andalucia Si Si Si
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Aragon

No

Si

Si

A través de servicios de hospitalizacion
domiciliaria de cada centro hospitalario.

Asturias

No

Si

No

A través de Atencidon Primaria y Servicios de
paliativos de cada area  sanitaria.
Coordinacién dependiente de enfermera
gestora.

Islas Baleares

Si

Si

Si

Rehabilitacion  Integral: se decide tras
valoracion por el Rehabilitador. Es una
empresa externalizada: Fisiogestion.
Cuidados  Paliativos  Domiciliarios:  En
funcion de la complejidad de las
necesidades se determina si se requiere de
intervencidon de equipos especificos.
Hospitalizacion domiciliaria: se valora por
equipo de HDOM ubicados en los hospitales
de Son Espases de Mallorca y Can Misses de
Eivissa, y se atiende al paciente ante una
determinada complicacién que no precise
ingreso, pero si atencién sanitaria y
tratamiento a domicilio.

Canarias

Si

Si

No

Coordinacién integral con  atencién
primaria, cuidados paliativos y la enfermeria
de enlace. Los servicios hospitalarios de
Neumologia y Neurologia prestan apoyo a
los equipos domiciliarios. Estos equipos
domiciliarios se apoyan igualmente con los
equipos de atencién primaria.

Cantabria

No

Si

Si

A través de los equipos de soporte de
atencién paliativa y los de hospitalizacién
domiciliaria.

Castilla y
Leén

No

Si

Si

Las personas con enfermedades
neurodegenerativas (ELA) son destinatarios
del proceso asistencial integrado de SACYL
para la atencion de las personas con
necesidad de cuidados paliativos prestado
por atencién primaria, atencion hospitalaria
y los equipos especificos de atencion
domiciliaria.  Asimismo, son atendidos
dentro del Programa INTECUM ELA de
coordinacién entre SACYL y S. Sociales
(tramite  rdpido de apoyos sociales
domiciliarios para personas con ELA).

Castilla La
Mancha

Si

Si

No

La rehabilitacion en el ambito domiciliario se
presta a través de colaboracién con
asociaciones autondémicas de ela. Los
cuidados paliativos domiciliarios se prestan
por las unidades de cuidados paliativos del
servicio de salud que estan coordinadas con
las unidades de ela de la comunidad
auténoma.

Cataluiia

Si

Si

Si

Catalufia dispone de prestaciones de
cuidados domiciliarios independientemente
de la patologia, no hay cuidados
domiciliarios especificos de ELA.

(1) Rehabilitacién integral:

Cataluiia dispone de "Pla de rehabilitacid _de
Catalunya" con referencia a ELA en pagina
132 del documento.

(2) Cuidados paliativos domiciliarios se
realizan mediante los equipos de soporte
domiciliario (Equipos PADES) que garantizan
los cuidados paliativos en todo el territorio,
se dispone de 76 equipos PADES en toda
Catalufia. Documento "Cartera de servicios
de atencién intermedia”

(3) Hospitalizacién Domiciliaria descrito en
el  documento "Model __organitzatiu
d’hospitalitzacié a domicili _de Catalunya.
Alternativa a I’hospitalitzacié _convencional"
del Servei Catala de Salut, Junio 2020.
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Comunidad . . , En su mayor parte através de las unidades
o Si Si Si N, s
Valenciana de hospitalizaciéon domiciliaria.

Los cuidados domiciliarios los presta la
Unidad Béasica de Salud del paciente
(Médico/a de Atencién  Primaria vy
Enfermero/a de Atencién Primaria) vy
cuando aparecen sintomas refractarios se
contacta con la Unidad de Cuidados
Paliativos, ya sea a través de Atencion
Primaria o a través de Atencion Hospitalaria.
En caso necesario, el Servicio de
Hospitalizacion a Domicilio de cada Area
Galicia Si Si Si Sanitaria acudira al domicilio del paciente
para ofrecer los cuidados y la atencion
sanitaria que estos requieran.

Cuidados paliativos individualizados segun
las necesidades de cada paciente

Madrid Si Si Si Dependen de atencién primaria (ESADP)

La Region de Murcia cuenta con equipos de
atencion domiciliaria (cuidados paliativos)
con equipos con médico y enfermera,
adscritos a todas las dreas de salud. En la
Unidad de ELA del Santa Lucia se activa los
equipos ESAD cuando el paciente presenta
alteracién funcional inicial marcada, curso
rapido, afectacion bulbar. La hospitalizacion
domiciliaria estd adscrita soélo a algunos
centros hospitalarios de la Region y se utiliza
fundamentalmente para completar el
cuidado tras el alta hospitalaria por
infecciones respiratorias, empeoramiento
de insuficiencia respiratoria.

El equipo realiza reuniones periddicas cada
vez que hay consulta multidisciplinar y se
decide la activacion de atencién domiciliaria
(EAPS (psicologas) o ESAD (paliativos) de
manera individualizada. El contacto con el
paciente/familia) se establece a través del
Navarra No Si Si Médico de Atencién Primaria que en
muchas ocasiones participa de los cuidados
en domicilio. Existe también ademds del
Equipo de Soporte de paliativos (ESAD),
Hospitalizacion domiciliaria pero no es
especifica para ELA. NO hay RHB
domiciliaria.

Pais Vasco Si Si Si Hospitalizacién a domicilio

Extremadura Si Si No

La Rioja No Si Si

Murcia Si Si No

Dentro de las actividades programadas

Ingesa i i
g No Si St para cuidados de enfermeria domicilio.

Tarjeta Sanitaria Preferente para pacientes con ELA y sus cuidadores

La Tarjeta Sanitaria Preferente tiene como finalidad que los pacientessean atendidos de forma
prioritaria en centros de salud, centros especializados, consultas externas, hospitales o
urgencias. Ademas, los pacientes estardan acompafiados en todo momento por sus familiares o
cuidadores para transmitir tranquilidad, ayudary orientar. Actualmente, el 44% (8) de las CC.AA.
cuentan con Tarjeta Sanitaria Preferente para pacientes con distintas patologias, incluido ELA,
tal y como se observa en la Figura 12. A continuacion, en la Tabla 8 se desglosa por CC.AA. y se
adjunta Link o PDF con informacién sobre dicha Tarjeta.
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Figura 12. CC.AA. con Tarjeta Sanitaria Preferente para pacientes ELA.

W CC.AA, que disponen de Tarjeta Sanitaria Preferente para ®Sim No
pacientes de ELA

Fuente: Elaboracién propia

Tabla 8. Disponibilidad de Tarjeta Sanitaria Preferente para pacientes con ELA y sus cuidadores, desglosado por

CC.AA.
CC.AA. Tarjeta Comentarios
sanitaria
preferente
Es una tarjeta que identifica a las personas cuidadoras habituales de pacientes con
Alzheimer y otras demencias y a personas cuidadoras habituales de pacientes con
gran discapacidad.

Andalucia si h.ttps://juntadeand.alucia.e.s/organismos/saIudyconsumo/areas/salud—
vida/mavyores/paginas/tarjeta-mas-
cuidado.html#:~:text=Es%20una%20tarjeta%20que%20ide ntifica,de%20pacie ntes
%20con%20gran%2
0dis capacidad.

Esta tarjeta permite el acompafiamiento de los pacientes mayores de 75 afios,
Asturias Si personas con cualquier discapacidad moderada o severa o con problema

humanitario grave en la zona de Urgencias. (Se aporté PDF).

Las tarjetas sanitarias se identifican con la letra AA y esta identificacion aparece

Canarias Si también en los registros de Historia Clinica. Se permite el acompafiamiento por un
familiar allegado de estos pacientes.

Aunque no hay tarjeta AA para estos pacientes, en Urgencias si disponen de Cédigo
ELA como figura en el documento para la atencién rapida a los pacientes. El Cédigo
Cantabria* s ELA implica: 1) que el triaje en Urgencias es siempre prioritario; 2) que la ambulancia
es siempre NO compartida y con acompafiante; y 3) que el ingreso es siempre en
habitacién individual con cama de acompafiante (disponen en el Servicio de 24
habitaciones individuales con cama de acompafiante).
En el Servicio de Salud de Castilla — La Mancha (SESCAM) existe una codificacion
especial que asigna prioridad a las tarjetas sanitarias de los pacientes con

Castilla La i discapacidad y con ciertos diagnodsticos (ELA entre ellos) para que sean atendidos en

Mancha St consultas y en pruebas diagndsticas de forma prioritaria (antes que otros pacientes
en la agenda de ese dia) y que se realiza de forma automatica a través del sistema
de llamada “SITAS” para consultas y pruebas diagnosticas.

Comunidad Proporcionar a los pacientes afectos de Enfermedad de Alzheimer y otras
. Si demencias un distintivo especial (AA), con el fin de mejorar la accesibilidad de
Valenciana . . . o )
estos pacientes y de sus cuidadores a los servicios sanitarios. (Se aporté PDF).
https://www.sergas.es/Tarxeta-

Galicia Si sanitaria/Documents/74/Modelo%20de%20autorizaci% C3%B3 n%20solicitude AA.
pdf

La Rioja < Existe tarjeta AA para atencion preferente a pacientes con discapacidad, en este
caso con ELA en las consultas y urgencias. (Se aporté PDF).
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https://www.sergas.es/Tarxeta-sanitaria/Documents/74/Modelo%20de%20autorizaci%C3%B3n%20solicitude_AA.pdf
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Conclusiones

De los datos recogidos en este Mapa, extraidos de las respuestas de las Comunidades
Autdénomas e Ingesa al cuestionario que aparece en el Anexo | de este documento, se concluye
la existencia de los siguientes recursos sanitarios prestados para pacientes con ELA dentro del
SNS:

» Todas las CC.AA. y Ciudades Auténomas disponen de Servicios/ Secciones de Neurologia
en sus territorios.

> Siete CC.AA. disponen de Consultas Monograficasde ELA en sus territorios.

» Doce CC.AA. disponen de Unidades de ELA en sus territorios.

A\

Once CC.AA. disponen de Unidades de Referencia de ELA, que cumplen los criterios del
Anexo Il del Abordaje de ELA.
Diez CC.AA. disponen de Vias Clinicas de ELA en funcionamiento.

A\

» Trece CC.AA. disponen de Guias Clinicas y/o Protocolos especificos de ELA.
> Relativoa la prestacion de Cuidados Domiciliarios para pacientes con ELA:
o Todas las CC.AA. y Ciudades Auténomas prestan Cuidados Paliativos
Domiciliarios.
o Trece CC.AA. prestan Hospitalizacién Domiciliaria para pacientes con ELA.
o Once CC.AA. prestan Rehabilitacion Integral para pacientescon ELA.
» Ocho CC.AA. disponen de Tarjeta Sanitaria Preferente para pacientes con ELA y sus
cuidadores.

De esta informacion facilitada por las CC.AA., se concluye que en las 17 CC.AA. existe algun
recurso especifico para la atencién de pacientes con ELA, ya sea en forma de Consultas
Monograficas y/o de Unidades ELA y/o mediante Unidades de Referencia que cumplen los
criterios recogidos en el Anexo Il del Documento de Abordaje de ELA.
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Anexo |. Cuestionario para la recogida de datos

N2 | Codigo Pregunta | Seleccione respuesta
Ndmero de servicios/Secciones de Neurologia en su CC.AA.
1. SGCA-1
- Especifique los centros sanitarios en los que se encuentran
¢Dispone su Comunidad Autéonoma de Consultas monogréficas de ELA?
[ si [ No
- Centro sanitario que cuenta con consulta monografica de ELA en
su CC.AA.
2. SGCA-2
- Especifique n2de dias a la semana de la consulta monografica de
ELA
- Especifique n2de neurdlogos conimplicacion en dicha consulta
monografica.
Indique si su CC.AA. dispone de Unidades de ELA.
[]si[]No
3. SGCA-3 - Especifique en que centros sanitarios se encuentran.
- Especifique el n2de neurdlogos que trabajanen la Unidad de ELA.
En caso de que su CC.AA. disponga de Consulta Monograficay de Unidad
4. SGCA-4 deELA, especifique las diferencias entre ambas.
Indigue si su CC.AA. dispone de Unidades de Referencia Autonémicade
ELA (que cumplen con los requisitos del Anexo |l del Abordaje de ELA).
[ si [ No
5. SGCA-5 - Indique en qué centro de su comunidad se encuentra dicha Unidad
de Referencia.
- N2y tipo de profesionales que integran la Unidad de Referencia de
ELA de su CC.AA.
Indique si su CC.AA. dispone de Vias Clinicas de ELA en funcionamiento.
[ si [ No
6. SGCA-6
- Especifique cuando comenzé a funcionar dicha via y si se ha
evaluado.
Indique si su CC.AA. dispone de Guias Clinicas y/o Protocolos especificos
deELA.
7. SGCA-7 [1si[] No
- Especifique cudles (PDF, Link)
Respecto a la prestacion de Cuidados Domiciliarios, especifique si su
CC.AA. presta alguno de los siguientes para pacientes con ELA:
8. SGCA-8
[] Rehabilitacién Integral.
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] cuidados Paliativos Domiciliarios.
[] Hospitalizacién domiciliaria.

- Especifiqgue de qué manera se prestan los cuidados domiciliarios
que ha sefialado en el apartadoanterior para pacientes de ELA en
su CCAA.

9. SGCA-9

Indique si su comunidad dispone de Tarjeta Sanitaria Preferente para
mejorar la accesibilidad de los pacientes de ELA y sus cuidadores.

[1si[]No

- PDF, Link, imagen

Segundo bloque de preguntas relativas al tipo de servicios y ayudas para asistencia
sanitaria fuera de su provincia o Comunidad Autonoma. Campo texto no modificable.

éDispone en su Comunidad Auténoma de ayudas de desplazamiento para los
usuarios por razén de asistencia sanitaria dentro de su Comunidad Auténoma
y/o en otra Comunidad Auténoma.?
1. SGC-1 [1si[] No
- Adjunte normativa que regule el tipo de servicios y/o ayudas de
desplazamiento, dietas y manutencion.
éDispone de ayudas para desplazamientos dentro de su Comunidad
Auténoma?
[1si[]No
- ¢Facilita medio de transporte y/o alojamiento?
[] Ambas[] Solo transporte ] Solo alojamiento [] Ninguna
- ¢Fija ayudas econémicas de compensacién?
[1si]No
2. SGC-2
- ¢Requiere de un desembolso previo por parte del usuario?
[ si [ No
- Aproximadamente, {Cuanto tiempo tarda en efectuarse el rembolso?
- ¢lasayudas incluyen a un acompaiante?
[1si]No
- Indigue los requisitos para la ayuda del acompafiante.
éDispone de ayudas para desplazamientos, dietas y pernoctas fuera de su
3. SGC-3 Comunidad Auténoma?
[1si[]No
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- ¢Facilita medio de transporte y/o alojamiento?
[] Ambas[_] Solo transporte ] Solo alojamiento [_] Ninguna

- ¢Fija ayudas econémicas de compensacién?

[Jsi[] No

- ¢Requiere de un desembolso previo por parte del usuario?

[]si[]No

- Aproximadamente, {Cuanto tiempo tarda en efectuarse el rembolso?

- ¢lasayudas incluyen a un acompaiante?

[1si[]No

- Indique los requisitos para la ayuda del acompaiiante

4. SGC4

¢Qué conceptos cubren las ayudas?
[] Desplazamiento.

[] Dietas.

[] Pernocta.

- Indique la cuantia por desplazamiento

- Indique la cuantia por dia/persona para dietas

- Indique la cuantia por persona para pernocta

5. SGC-5

En caso de estancias prolongadas por asistencia sanitaria fuera de su
Comunidad Auténoma, ¢Hay un procedimiento distinto?

[1si[]No

- Especifique que tipo de ayudas tienen fijadas para estos casos

Anexo Il. Tabla de datos ajustados de las respuestas de las CC.AA.

Consultar documento Excel con la informacidén global por CC.AA.
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