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COMITE DE ANALISIS DE NECESIDADES DE PACIENTES CON
ESCLEROSIS MULTIPLE
SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA

INFORME PRELIMINAR

Necesidades de los pacientes

a) Necesidades sociales:
- necesidad de aumentar las prestaciones, mejorar la accesibilidad y disminuir
los tramites burocraticos
o Agilizar los tramites burocraticos para acceder a prestaciones
sociales:
= Reconocimiento de invalidez
= Grados de minusvalia (tardan entre 9-12 meses, necesidad
continua de informes en una patologia cronica)
= Reconsideracion de los criterios de valoracion dejando de
primar los ingresos cuando la tendencia es a no ingresar
o Ampliar las ayudas a nivel de farmacia (pafales, compresas) y
facilitar material ortopédico, con mayor oferta y cobertura al 1200%
o Eliminar barreras arquitectdnicas y de accesibilidad dentro de los
hospitales y centros de Especialidad (aseos, consultas saturadas, salas
de espera)
0 Atencion especifica a los pacientes severamente discapacitados
= Mejora de la asistencia social domiciliario
= Existencia de centros de dia
= Contemplar la posibilidad de necesitar ingreso en residencias
para enfermos cronicos, distintas de las dedicadas a pacientes
ancianos o con deterioro cognitivo. Subvencién de dichas
residencias
b) Necesidades asistenciales
o0 Asistencia neuroldgica cercana, accesible y personalizada.
0 Necesidad de comunicacidn entre los distintos profesionales que
pueden tener que atender en algun momento a los pacientes
o Aumentar el tiempo dedicado a la informacion de la enfermedad por
parte del neurélogo, fundamentalmente en los primeros momentos
del diagnostico o del inicio de tratamientos
0 Acceso a enfermeria especializada para atencion de dudas,
preguntas,..
0 Necesidad de atencidn psicologica especializada tanto desde el punto
de vista diagndstico como terapéutico (a pacientes y familias)
0 Agilizacion de pruebas complementarias
0 Necesidad de rehabilitacion fisica
= |nicio rapido en caso de secuelas de brotes
= Necesidad de programas especificos para la atencion de la
discapacidad crénica
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0 Necesidad de un Hospital de dia que permita el tratamiento
ambulatorio de la mayor parte de las situaciones que puedan aparecer
a lo largo de la evolucion de la enfermedad evitando el ingreso
hospitalario con todos los inconvenientes que ello acarrea.

Situacion actual

En la actualidad la atencion neuroldgica a los pacientes con esclerosis multiple
se realiza en las unidades o en los servicios de Neurologia de los distintos hospitales.

En muchos de ellos los pacientes son atendidos en la consulta general,
pudiéndoles dedicar un tiempo claramente insuficiente a las necesidades y a los deseos
de los enfermos.

En pocos hospitales hay consultas monogréficas que permitan elevar la calidad
de la asistencia y ni siquiera en los grandes hospitales de la Comunitat se dispone de
Unidades de Esclerosis multiple dotadas de personal suficiente y dedicado a tiempo
completo a esta patologia.

El acceso a valoracion psicoldgica y terapia por parte de psic6logos clinicos es
imposible en la mayor parte de las areas sanitarias y no es habitual que no se disponga
de personal de enfermeria especializado, que en el mejor de los casos debe compaginar
la atencion a estos pacientes con el resto de labores de la consulta.

Propuestas de atencion social

La mejora de la atencién a los pacientes de Esclerosis multiple debe radicar en
una modificacion de los mecanismos de atencién social y sanitaria.

Seria deseable, desde el punto de vista social, que se simplificaran los tramites
burocraticos, mediante la creacion de una “ventanilla Gnica”.

Seria bueno que los pacientes se dirigieran a una Unica instancia, por ejemplo la
asistencia social, que se encargara de la tramitacion de los distintos tramites ante las
administraciones, independientemente de la Conselleria encargada de atender cada una
de las necesidades.

Propuesta de asistencia neurologica

Desde el punto de vista asistencial, la situacion esta lejos de poder asumir la
atencion de los pacientes en las condiciones que ellos desean y haciéndose cargo desde
el punto de vista cientifico de la creciente complejidad de los tratamientos actuales y de
los que vendran en un futuro no lejano.

La red actual de Hospitales comarcales, con presencia de neur6logo en todos
ellos, permite garantizar uno de los deseos de los pacientes, la asistencia cercana 'y
accesible. Sin embargo es necesario modificar la estructura de la atencion neurolégica.

Seria deseable la existencia de CONSULTAS MONOGRAFICAS en cada uno
de los hospitales, dotadas de los medios necesarios para cumplir su mision:
- tiempo suficiente, entre una y tres jornadas semanales serian suficientes en la
mayor parte de los hospitales.
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- Un neurdlogo o dos, que a tiempo parcial, dediquen una especial atencion a
esta patologia

- Enfermeria con dedicacién especial a estos enfermos, disponible durante un
tiempo fijo (por ejemplo mientras se pasa la consulta) de forma personal y
localizable telefénicamente por los pacientes.

- Disponibilidad a tiempo parcial de un psicologo clinico para terapia y para
diagnostico de deterioro cognitivo.

- Acceso a hospital de dia a fin de evitar ingresos, hecho valorado muy
positivamente por los pacientes.

En los grandes hospitales de la Comunitat se deberia contar con Unidades de
Esclerosis multiple, que permitieran dar un salto de calidad desde el punto de vista
asistencial y cientifico. Deberian dotarse con personal a tiempo completo, tanto
neurologos como personal de enfermeria, auxiliar y de investigacion.

Se debe facilitar la coordinacion entre los distintos estamentos clinicos
encargados de atender a los pacientes:
- estableciendo protocolos de derivacion de los pacientes con Atencion
Primaria
- potenciar la coordinacion entre los distintos hospitales, aprovechando la
estructura asistencial e informética se deberia dotar a todas las consultas de
conexion al servidor de la Conselleria de Sanitat para la utilizacion de la
base de datos comun ya existente.
Se deben promover y facilitar las reuniones periodicas entre los integrantes de los
distintos hospitales para coordinar las actuaciones, establecer protocolos clinicos y
discutir la actitud terapéutica en los casos mas

Alicante a 5 de febrero de 2007

Comité de Esclerosis Multiple
JUNTA DIRECTIVA
SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA
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