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Expertos piden “más apoyo socio-sanitario”, “más 

coordinación” y “menos demora” en el diagnóstico 
de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrófica 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

· La Sociedad Valenciana de Neurología y la Asociación de 
Esclerosis Lateral  Amiotrófica crean un comité para analizar el 
problema de la asistencia a la ELA en la Comunitat Valenciana 

 
 

 
 

 
 
 

 Valencia.- El presidente de la Sociedad Valenciana de 
Neurología (SVN), Jaume Morera, presentó esta semana un estudio 
sobre el “problema” de la asistencia a la Esclerosis Lateral Amiotrófica 
(ELA) en la Comunitat con el objetivo de reclamar “más apoyo socio-
sanitario”, “más coordinación asistencial” y “menos demora” en el 
diagnóstico de pacientes que sufren esta patología. 
 Morera realizó estas declaraciones durante su intervención en 
las ‘II Jornadas Internacionales del Mediterráneo sobre la ELA: esperanza 
y calidad de vida‘, en las que presentó un estudio sobre la ELA, 
elaborado por un comité mixto SVN-ADELACV, que cuenta con el apoyo 
de otros expertos y sociedades médicas como la Sociedad Valenciana de 
Neumología, la de Rehabilitación y la Comisión de Fisioterapia 
Neurológica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia. 
 Al respecto, el especialista explicó que el modelo “ideal” para la 
asistencia a la ELA en la Comunitat es el “bio-psico-social”, basado en “la 
asistencia integral desarrollada por equipos funcionales 



multidisciplinares”. Su abordaje, dijo, “debe contemplar desde el primer 
momento aspectos médicos, psico-afectivos, familiares, socio-laborales 
y económicos de los pacientes, con el objetivo de mejorar la calidad de 
vida del enfermo”. 

En esta línea, afirmó que los equipos funcionales 
multidisciplinares “suponen la definición de los profesionales 
implicados en la asistencia, así como del rol de cada profesional, y el 
establecimiento de circuitos efectivos para el trabajo conjunto y 
coordinado”. 

La ELA, según explicó, es una enfermedad “poco incidente” y 
“poco prevalente”, por lo que la estructura asistencial “debería 
contemplar una primera línea de diagnóstico a nivel departamental y 
una línea de manejo secundario –de referencia-- en la que se definiera 
en cada área qué estructuras, qué personas, con qué papel y en qué 
momento participan en la asistencia”. 
 Por su parte, el doctor Carlos Martín, neurólogo y presidente del 
comité, indicó que la ELA es una enfermedad degenerativa del sistema 
nervioso que provoca un cuadro de debilidad muscular progresiva con 
un pronóstico medio de vida que oscila entre tres y cinco años. La 
incidencia de esta patología, aseveró, se sitúa en dos o tres casos por 
100.000 habitantes y año, y una prevalencia de 6-8 casos por 100.000 
habitantes. En la Comunitat, añadió, “aparecen entre 100 y 150 casos 
nuevos al año”. 
 En la actualidad, argumentó, “no existe tratamiento curativo” 
por lo que explicó que los esfuerzos terapéuticos se encaminan a 
“mejorar los síntomas” y a  frenar la “progresión de la enfermedad para 
lograr una mejoría en la calidad de vida de los pacientes”. 
 
“NECESIDADES” Y PROBLEMAS 
 
 No obstante, el doctor Morera explicó que el comité mixto SVN-
ADELA considera que existen actualmente “una serie de problemas y 
necesidades” en la Atención integral al paciente con ELA. Al respecto, 
citó “el retraso en el acceso a la atención especializada; la demora en el 
proceso de diagnóstico; la dificultad en el establecimiento de circuitos 
asistenciales y el apoyo socio-sanitario, que es insuficiente”. 
 Respecto al retraso en el acceso a la Atención Especializada, 
argumentó que existe “un desconocimiento de la Enfermedad tanto por  
Atención Primaria como por otras especialidades, lo cual ocasiona una 
demora en la sospecha diagnóstica y una derivación incorrecta de 
pacientes”. 
 En cuanto a la demora en el proceso diagnóstico, el presidente 
de la SVN indicó que son evidentes “las demoras para la primera 
consulta neurológica; las demoras para las consultas de recepción de 
exploraciones complementarias y para la realización de exploraciones 
complementarias, fundamentalmente los estudios neurofisiológicos”, 
dijo. 
 Citó también la dificultad en el establecimiento de circuitos 
asistenciales. En este punto, el doctor Morera explicó que “esta 
dificultad viene mediada fundamentalmente por la falta de 
coordinación entre los especialistas implicados en la atención al 
paciente con ELA”. 
 “A lo largo de su evolución, el paciente con ELA deberá ser 
atendido por diversos tipos de profesionales: neumólogos, endocrinos, 
psiquiatras, logopedas o rehabilitadores y, en el momento actual, no 
existe un protocolo de actuación homogéneo en la Comunitat que 



posibilite una atención integral y coordinada a los pacientes con esta 
enfermedad”, lamentó. 
 En cuanto al apoyo socio-sanitario, resaltó que es “insuficiente” 
y que se había detectado algunos “problemas” como “la lentitud en las 
tramitaciones de ayudas y el reconocimiento de las minusvalías y una 
falta de conocimiento del documento de voluntades anticipadas”. 
 El próximo objetivo del comité es elaborar una serie de 
propuestas para tratar de solucionar todas estas carencias, las cuales 
serán trasmitidas posteriormente a las autoridades tanto sanitarias 
como de bienestar social. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 · Para más información: Cristina Sorio (asesora de 
prensa de la SVN) – 658881609 
 



APARICIONES EN MEDIOS DE COMUNICACIÓN 
 
 
DIARIOS 
 
1.- Las provincias: “Los expertos piden apoyo para la esclerosis múltiple” 
2.- Levante-EMV (día 12 de noviembre): “Los expertos exigen más apoyo sociosanitario para los 
enfermos de esclerosis” 
3.- Levante-EMV (día 14 de noviembre): “Los expertos piden más apoyo a los enfermos de esclerosis” 
 
 
AGENCIAS DE NOTICIAS 
 
1.- Agencia Europa Press: “Expertos piden más apoyo socio-sanitario y menos demora en el 
diagnóstico de pacientes con esclerosis lateral” 
 
 
PAGINAS WEB 
 
1.- Panorama Actual (una de las mayores web de contenido informativo de toda la Comunitat): 
“Piden más apoyo socio-sanitario en el diagnóstico de esclerosis lateral” 
2.- Noxtrum (web dedicada a la recopilación de noticias de interés general): recoge la noticia 
publicada en Panorama Actual 
3.- Yahoo Noticias: “Piden ‘más apoyo socio-sanitario’ en el diagnóstico de esclerosis lateral” 
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3.- Levante-EMV (día 14) 
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COMUNIDAD VALENCIANA.-Expertos piden "más apoyo socio-sanitario" y 
"menos demora" en el diagnóstico de pacientes con esclerosis lateral  

VALENCIA, 11 Nov. (EUROPA PRESS) 

El presidente de la Sociedad Valenciana de Neurología (SVN), Jaume Morera, reclamó 
"más apoyo socio-sanitario", "más coordinación asistencial" y "menos demora" en el 
diagnóstico de pacientes que sufren Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA). 

Morera realizó estas declaraciones durante su intervención en las 'II Jornadas 
Internacionales del Mediterráneo sobre la ELA: esperanza y calidad de vida', en las que 
presentó un estudio sobre la ELA, elaborado por un comité mixto SVN-ADELACV, 
que cuenta con el apoyo de otros expertos y sociedades médicas como la Sociedad 
Valenciana de Neumología, la de Rehabilitación y la Comisión de Fisioterapia 
Neurológica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia. 

Al respecto, el especialista explicó que el modelo "ideal" para la asistencia a la ELA en 
la Comunitat es el "bio-psico-social", basado en "la asistencia integral desarrollada por 
equipos funcionales multidisciplinares". Su abordaje, dijo, "debe contemplar desde el 
primer momento aspectos médicos, psico-afectivos, familiares, socio-laborales y 
económicos de los pacientes, con el objetivo de mejorar la calidad de vida del enfermo". 

En esta línea, afirmó que los equipos funcionales multidisciplinares "suponen la 
definición de los profesionales implicados en la asistencia, así como del rol de cada 
profesional, y el establecimiento de circuitos efectivos para el trabajo conjunto y 
coordinado". 

La ELA, según explicó, es una enfermedad "poco incidente" y "poco prevalente", por lo 
que la estructura asistencial "debería contemplar una primera línea de diagnóstico a 
nivel departamental y una línea de manejo secundario -de referencia-- en la que se 
definiera en cada área qué estructuras, qué personas, con qué papel y en qué momento 
participan en la asistencia". 

Por su parte, el doctor Carlos Martín, neurólogo y presidente del comité que también 
intervino en las jornadas, indicó que la ELA es una enfermedad degenerativa del 
sistema nervioso que provoca un cuadro de debilidad muscular progresiva con un 
pronóstico medio de vida que oscila entre tres y cinco años. La incidencia de esta 
patología, aseveró, se sitúa en dos o tres casos por 100.000 habitantes y año, y una 
prevalencia de 6-8 casos por 100.000 habitantes. En la Comunitat, añadió, "aparecen 
entre 100 y 150 casos nuevos al año". 



En la actualidad, argumentó, "no existe tratamiento curativo" por lo que explicó que los 
esfuerzos terapéuticos se encaminan a "mejorar los síntomas" y a frenar la "progresión 
de la enfermedad para lograr una mejoría en la calidad de vida de los pacientes". 

"NECESIDADES" Y PROBLEMAS 

No obstante, el doctor Morera explicó que el comité mixto SVN-ADELA considera que 
existen actualmente "una serie de problemas y necesidades" en la Atención integral al 
paciente con ELA. Al respecto, citó "el retraso en el acceso a la atención especializada; 
la demora en el proceso de diagnóstico; la dificultad en el establecimiento de circuitos 
asistenciales y el apoyo socio-sanitario, que es insuficiente". 

Respecto al retraso en el acceso a la Atención Especializada, argumentó que existe "un 
desconocimiento de la Enfermedad tanto por Atención Primaria como por otras 
especialidades, lo cual ocasiona una demora en la sospecha diagnóstica y una derivación 
incorrecta de pacientes". 

En cuanto a la demora en el proceso diagnóstico, el presidente de la SVN indicó que 
son evidentes "las demoras para la primera consulta neurológica; las demoras para las 
consultas de recepción de exploraciones complementarias y para la realización de 
exploraciones complementarias, fundamentalmente los estudios neurofisiológicos", dijo. 

Citó también la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales. En este punto, 
el doctor Morera explicó que "esta dificultad viene mediada fundamentalmente por la 
falta de coordinación entre los especialistas implicados en la atención al paciente con 
ELA". 

"A lo largo de su evolución, el paciente con ELA deberá ser atendido por diversos tipos 
de profesionales: neumólogos, endocrinos, psiquiatras, logopedas o rehabilitadores y, en 
el momento actual, no existe un protocolo de actuación homogéneo en la Comunitat que 
posibilite una atención integral y coordinada a los pacientes con esta enfermedad", 
lamentó. 

En cuanto al apoyo socio-sanitario, resaltó que es "insuficiente" y que se había 
detectado algunos "problemas" como "la lentitud en las tramitaciones de ayudas y el 
reconocimiento de las minusvalías y una falta de conocimiento del documento de 
voluntades anticipadas". 

El próximo objetivo del comité es elaborar una serie de propuestas para tratar de 
solucionar todas estas carencias, las cuales serán trasmitidas posteriormente a las 
autoridades tanto sanitarias como de bienestar social. 

 
 
 
 
 
 
 
 



5.- Panorama Actual 
 

 
 

 
Panorama-Actual > Sociedad >  

Piden "más apoyo socio-sanitario" en el 
diagnóstico de esclerosis lateral  

MORERA REALIZÓ ESTAS DECLARACIONES DURANTE SU INTERVENCIÓN EN LAS ´II JORNADAS 
INTERNACIONALES DEL MEDITERRÁNEO SOBRE LA ELA 
 

El presidente de la Sociedad Valenciana de Neurología (SVN), Jaume Morera, reclamó 
"más apoyo socio-sanitario", "más coordinación asistencial" y "menos demora" en el 
diagnóstico de pacientes que sufren Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA).  
 
Morera realizó estas declaraciones durante su intervención en las ´II Jornadas 
Internacionales del Mediterráneo sobre la ELA: esperanza y calidad de vida´, en las 
que presentó un estudio sobre la ELA, elaborado por un comité mixto SVN-
ADELACV, que cuenta con el apoyo de otros expertos y sociedades médicas como la 
Sociedad Valenciana de Neumología, la de Rehabilitación y la Comisión de 
Fisioterapia Neurológica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia.  
 
Al respecto, el especialista explicó que el modelo "ideal" para la asistencia a la ELA 
en la Comunitat es el "bio-psico-social", basado en "la asistencia integral 
desarrollada por equipos funcionales multidisciplinares". Su abordaje, dijo, "debe 
contemplar desde el primer momento aspectos médicos, psico-afectivos, familiares, 
socio-laborales y económicos de los pacientes, con el objetivo de mejorar la calidad 
de vida del enfermo".  
 
En esta línea, afirmó que los equipos funcionales multidisciplinares "suponen la 
definición de los profesionales implicados en la asistencia, así como del rol de cada 
profesional, y el establecimiento de circuitos efectivos para el trabajo conjunto y 
coordinado".  
 
La ELA, según explicó, es una enfermedad "poco incidente" y "poco prevalente", por 
lo que la estructura asistencial "debería contemplar una primera línea de 
diagnóstico a nivel departamental y una línea de manejo secundario -de referencia-
- en la que se definiera en cada área qué estructuras, qué personas, con qué papel 
y en qué momento participan en la asistencia".  
 
Por su parte, el doctor Carlos Martín, neurólogo y presidente del comité que 
también intervino en las jornadas, indicó que la ELA es una enfermedad 
degenerativa del sistema nervioso que provoca un cuadro de debilidad muscular 
progresiva con un pronóstico medio de vida que oscila entre tres y cinco años. La 
incidencia de esta patología, aseveró, se sitúa en dos o tres casos por 100.000 
habitantes y año, y una prevalencia de 6-8 casos por 100.000 habitantes. En la 
Comunitat, añadió, "aparecen entre 100 y 150 casos nuevos al año".  
 
En la actualidad, argumentó, "no existe tratamiento curativo" por lo que explicó que 

http://www.panorama-actual.es/seccion.pl?seccion=Sociedad


los esfuerzos terapéuticos se encaminan a "mejorar los síntomas" y a frenar la 
"progresión de la enfermedad para lograr una mejoría en la calidad de vida de los 
pacientes".  
 
No obstante, el doctor Morera explicó que el comité mixto SVN-ADELA considera 
que existen actualmente "una serie de problemas y necesidades" en la Atención 
integral al paciente con ELA. Al respecto, citó "el retraso en el acceso a la atención 
especializada; la demora en el proceso de diagnóstico; la dificultad en el 
establecimiento de circuitos asistenciales y el apoyo socio-sanitario, que es 
insuficiente".  
 
Respecto al retraso en el acceso a la Atención Especializada, argumentó que existe 
"un desconocimiento de la Enfermedad tanto por Atención Primaria como por otras 
especialidades, lo cual ocasiona una demora en la sospecha diagnóstica y una 
derivación incorrecta de pacientes".  
 
En cuanto a la demora en el proceso diagnóstico, el presidente de la SVN indicó que 
son evidentes "las demoras para la primera consulta neurológica; las demoras para 
las consultas de recepción de exploraciones complementarias y para la realización 
de exploraciones complementarias, fundamentalmente los estudios 
neurofisiológicos", dijo.  
 
Citó también la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales. En este 
punto, el doctor Morera explicó que "esta dificultad viene mediada 
fundamentalmente por la falta de coordinación entre los especialistas implicados en 
la atención al paciente con ELA".  
 
"A lo largo de su evolución, el paciente con ELA deberá ser atendido por diversos 
tipos de profesionales: neumólogos, endocrinos, psiquiatras, logopedas o 
rehabilitadores y, en el momento actual, no existe un protocolo de actuación 
homogéneo en la Comunitat que posibilite una atención integral y coordinada a los 
pacientes con esta enfermedad", lamentó.  
 
En cuanto al apoyo socio-sanitario, resaltó que es "insuficiente" y que se había 
detectado algunos "problemas" como "la lentitud en las tramitaciones de ayudas y 
el reconocimiento de las minusvalías y una falta de conocimiento del documento de 
voluntades anticipadas".  
 
El próximo objetivo del comité es elaborar una serie de propuestas para tratar de 
solucionar todas estas carencias, las cuales serán trasmitidas posteriormente a las 
autoridades tanto sanitarias como de bienestar social.
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1. Piden "más apoyo socio-sanitario" en el diagnóstico de esclerosis lateral 
[ventana nueva]  

PANORAMA ACTUAL 11/11/2006  

(...) indicó que la ELA es una enfermedad (...) No obstante, el doctor Morera 
explicó que el (...) al paciente con ELA. Al respecto, citó (...) En este punto, el 
doctor Morera explicó que "esta (...) al paciente con ELA". "A lo largo de (...)  
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Piden "más apoyo socio-sanitario" en el diagnóstico de esclerosis lateral  

El presidente de la Sociedad Valenciana de Neurología (SVN), Jaume Morera, reclamó 
"más apoyo socio-sanitario", "más coordinación asistencial" y "menos demora" en el 
diagnóstico de pacientes que sufren Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA). 
 
Morera realizó estas declaraciones durante su intervención en las ´II Jornadas Internacionales 
del Mediterráneo sobre la ELA: esperanza y calidad de vida´, en las que presentó un estudio 
sobre la ELA, elaborado por un comité mixto  

SVN-ADELACV, que cuenta con el apoyo de otros expertos y sociedades médicas como la 
Sociedad Valenciana de Neumología, la de Rehabilitación y la Comisión de Fisioterapia 

Neurológica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia.  
 
Al respecto, el especialista explicó que el modelo "ideal" para la asistencia a la ELA en la 
Comunitat es el "bio-psico-social", basado en "la asistencia integral desarrollada por equipos 
funcionales multidisciplinares". Su abordaje, dijo, "debe contemplar desde el primer momento 
aspectos médicos, psico-afectivos, familiares, socio-laborales y económicos de los pacientes, 
con el objetivo de mejorar la calidad de vida del enfermo".  
 
En esta línea, afirmó que los equipos funcionales multidisciplinares "suponen la definición de 
los profesionales implicados en la asistencia, así como del rol de cada profesional, y el 
establecimiento de circuitos efectivos para el trabajo conjunto y coordinado".  
 
La ELA, según explicó, es una enfermedad "poco incidente" y "poco prevalente", por lo que la 
estructura asistencial "debería contemplar una primera línea de diagnóstico a nivel 
departamental y una línea de manejo secundario -de referencia-- en la que se definiera en cada 
área qué estructuras, qué personas, con qué papel y en qué momento participan en la 
asistencia".  
 
Por su parte, el doctor Carlos Martín, neurólogo y presidente del comité que también intervino 
en las jornadas, indicó que la ELA es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso que 
provoca un cuadro de debilidad muscular progresiva con un pronóstico medio de vida que 
oscila entre tres y cinco años. La incidencia de esta patología, aseveró, se sitúa en dos o tres 
casos por 100.000 habitantes y año, y una prevalencia de 6-8 casos por 100.000 habitantes. 
En la Comunitat, añadió, "aparecen entre 100 y 150 casos nuevos al año".  
 
En la actualidad, argumentó, "no existe tratamiento curativo" por lo que explicó que los 
esfuerzos terapéuticos se encaminan a "mejorar los síntomas" y a frenar la "progresión de la 
enfermedad para lograr una mejoría en la calidad de vida de los pacientes".  
 
No obstante, el doctor Morera explicó que el comité mixto SVN-ADELA considera que existen 

 



actualmente "una serie de problemas y necesidades" en la Atención integral al paciente con 
ELA. Al respecto, citó "el retraso en el acceso a la atención especializada; la demora en el 
proceso de diagnóstico; la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales y el apoyo 
socio-sanitario, que es insuficiente".  
 
Respecto al retraso en el acceso a la Atención Especializada, argumentó que existe "un 
desconocimiento de la Enfermedad tanto por Atención Primaria como por otras especialidades, 
lo cual ocasiona una demora en la sospecha diagnóstica y una derivación incorrecta de 
pacientes".  
 
En cuanto a la demora en el proceso diagnóstico, el presidente de la SVN indicó que son 
evidentes "las demoras para la primera consulta neurológica; las demoras para las consultas 
de recepción de exploraciones complementarias y para la realización de exploraciones 
complementarias, fundamentalmente los estudios neurofisiológicos", dijo.  
 
Citó también la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales. En este punto, el 
doctor Morera explicó que "esta dificultad viene mediada fundamentalmente por la falta de 
coordinación entre los especialistas implicados en la atención al paciente con ELA".  
 
"A lo largo de su evolución, el paciente con ELA deberá ser atendido por diversos tipos de 
profesionales: neumólogos, endocrinos, psiquiatras, logopedas o rehabilitadores y, en el 
momento actual, no existe un protocolo de actuación homogéneo en la Comunitat que posibilite 
una atención integral y coordinada a los pacientes con esta enfermedad", lamentó.  
 
En cuanto al apoyo socio-sanitario, resaltó que es "insuficiente" y que se había detectado 
algunos "problemas" como "la lentitud en las tramitaciones de ayudas y el reconocimiento de 
las minusvalías y una falta de conocimiento del documento de voluntades anticipadas".  
 
El próximo objetivo del comité es elaborar una serie de propuestas para tratar de solucionar 
todas estas carencias, las cuales serán trasmitidas posteriormente a las autoridades tanto 
sanitarias como de bienestar social. 
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