Segunda nota de

0303578 2L



ﬁ Societat Valenciana de LVem'oiogia

nou

Expertos piden “mas apoyo socio-sanitario”, “mas
coordinacion” y “menos demora” en el diagndstico
de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica

* La Sociedad Valenciana de Neurologia y la Asociacién de

Esclerosis Lateral Amiotrofica 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
Neurologia (SVN), Jaume Morera, presenté esta semana un estudio
sobre el “problema” de la asistencia a la Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) en la Comunitat con el objetivo de reclamar “mds apoyo socio-
sanitario”, “mads coordinacién asistencial” y “menos demora” en el
diagnéstico de pacientes que sufren esta patologia.

Morera realiz6 estas declaraciones durante su intervencién en
las ‘Il Jornadas Internacionales del Mediterraneo sobre la ELA: esperanza
y calidad de vida’, en las que presenté 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
Neumologia, la de Rehabilitacion y la Comisién de Fisioterapia
Neuroldgica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia.

Al respecto, el especialista explicé 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 econoémicos de los pacientes, con el objetivo de mejorar la calidad de
vida del enfermo”.

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

La ELA, segun explicé, es una enfermedad “poco incidente” y
“poco prevalente”, por lo que la estructura asistencial “deberia
contemplar una primera linea de diagndstico a nivel departamental y
una linea de manejo secundario —de referencia-- en la que se definiera
en cada drea qué estructuras, qué personas, con qué papel y en qué
momento participan en la asistencia”.

Por su parte, el doctor Carlos Martin, neurdlogo y presidente del
comité, indicé que la ELA es una enfermedad degenerativa del sistema
nervioso que provoca un cuadro de debilidad muscular progresiva con
un pronoéstico medio de vida que oscila entre tres y cinco afios. La
incidencia de esta patologia, asevero, se sitda en dos o tres casos por
100.000 habitantes y afio, y una prevalencia de 6-8 casos por 100.000
habitantes. En la Comunitat, afiadid, “aparecen entre 100 y 150 casos
nuevos al afo”.

En la actualidad, argumentd, “no existe tratamiento curativo’
por lo que explicd que los esfuerzos terapéuticos se encaminan a
“mejorar los sintomas” y a frenar la “progresion de la enfermedad para
lograr una mejoria en la calidad de vida de los pacientes”.

U

“NECESIDADES” Y PROBLEMAS

No obstante, el doctor Morera explicé que el comité mixto SVN-
ADELA considera que existen actualmente “una serie de problemas y
necesidades” en la Atencion integral al paciente con ELA. Al respecto,
cit6 “el retraso en el acceso a la atencion especializada; la demora en el
proceso de diagnostico; la dificultad en el establecimiento de circuitos
asistenciales y el apoyo socio-sanitario, que es insuficiente”.

Respecto al retraso en el acceso a la Atencién Especializada,
argumento que existe “un desconocimiento de la Enfermedad tanto por
Atencién Primaria como por otras especialidades, lo cual ocasiona una
demora en la sospecha diagndstica y una derivacién incorrecta de
pacientes”.

En cuanto a la demora en el proceso diagnéstico, el presidente
de la SVN indic6 que son evidentes “las demoras para la primera
consulta neuroldgica; las demoras para las consultas de recepcion de
exploraciones complementarias y para la realizacién de exploraciones
complementarias, fundamentalmente los estudios neurofisioldgicos”,
dijo.

Cité también la dificultad en el establecimiento de circuitos
asistenciales. En este punto, el doctor Morera explic6 que “esta
dificultad viene mediada fundamentalmente por la falta de
coordinaciéon entre los especialistas implicados en la atencién al
paciente con ELA”".

“A lo largo de su evolucion, el paciente con ELA debera ser
atendido por diversos tipos de profesionales: neumélogos, endocrinos,
psiquiatras, logopedas o rehabilitadores y, en el momento actual, no
existe un protocolo de actuacion homogéneo en la Comunitat que



posibilite una atencién integral y coordinada a los pacientes con esta
enfermedad”, lamentod.

En cuanto al apoyo socio-sanitario, resalté que es “insuficiente”
y que se habia detectado algunos “problemas” como “la lentitud en las
tramitaciones de ayudas y el reconocimiento de las minusvalias y una
falta de conocimiento del documento de voluntades anticipadas”.

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

-Para mas informacion: Cristina Sorio (asesora de
prensa de la SVN) — 658881609
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1.- Las provincias: “Los expertos piden apoyo para la esclerosis multiple”

2.- Levante-EMV (dia 12 de noviembre): “Los expertos exigen mds apoyo sociosanitario para los
enfermos de esclerosis”

3.- Levante-EMV (dia 14 de noviembre): “Los expertos piden mds apoyo a los enfermos de esclerosis
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AGENCIAS DE NOTICIAS

1.- Agencia Europa Press: “Expertos piden mds apoyo socio-sanitario y menos demora en el
diagndstico de pacientes con esclerosis lateral”

PAGINAS WEB

1.- Panorama Actual (una de las mayores web de contenido informativo de toda la Comunitat):
“Piden mds apoyo socio-sanitario en el diagndstico de esclerosis lateral”

2.- Noxtrum (web dedicada a la recopilacién de noticias de interés general): recoge la noticia
publicada en Panorama Actual

3.- Yahoo Noticias: “Piden ‘mds apoyo socio-sanitario’ en el diagndstico de esclerosis lateral”
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Los expertos
exigen mas apoyo
sociosanitario
para los enfermos
de esclerosis

Levante-EMV, Valencia
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(SVN), Jaume Morera, recla-
md «mds apoye sociosanita-
Fios, «mds coordinacion asis-
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Por su parte, la consellera
de Bienestar Social, Alicia de
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3.- Levante-EMV (dia 14)
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Salo las mujeres que coticen 400 euros a la
Seguridad Social cobraran toda la ayuda

T PSPV plantea una enmienda para que la bonificacion sea completa al margen del salario
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Los expertos piden mas apoyo
a los enfermos de esclerosis

Exigen menos demora en el diagnostico de ELA

Levamte-EMY, Vabsnla
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apayn saciesanilario, onds s

dinacidn asistencial ¥ «menesde

morgs en el diagndstico de pa-

" cientes que suiven Baclersis La-
teral Amintroica (ELA),

Morera realizd estas declars
ciones en lis [ forkadas Tuterna-
cionales del Mediterninen sobre la
ELA: esperanaa y calidad de vida,
enlasque presentdn estidio ao-
Dre la ELA elaborado por wn ci
il mixto epise cueita con el apo-
vodeotros expertosy sociedades
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Meumelogia, | e Rehabilitaciin
y la Comisién de Fisioterapia

Newreldgrica del Colegio de Fi-
sioterapeutas de Valencin,
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mignto. El punto de partida es s
supeesiin de Ja modificacion legul
que plantei el Congell én b ey de
Hacienda ¥ que para Ja oposiciia
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Un acto sobre

fibromialgia

bloquea la entrada del Palau

E190% de los afectados son mujeres

E G, B, Wlencin
Centenares de mujeres de todog
Tos brarrias e La chudad de Ve
Tencia v de localicadis présina
asistieron a primera hora de Ja
tartle e ayer a una jornada de
puertis abier tas gue s celebid
en el Palau de la Musica de Va-
lench sabre filkromialgia ¥ que
formin parte de las actividades
dirigidas a la pablacien que se
han arganizatn dentro del XEVT
compzresst macional de Medicina
de Familia que se celebrari en
ln Feriz de Muestras entre los
diza 157 18 de esle mes ¥ que
enntari con lapresencia de més
e seis mil especialistss,
En la jornada de ayer partick
e log doctores Giner Ruiz,

Samtangaria Miravalles, Teledor
Varillas ¥ Abegire de Miguel.

Los expertos infermaron
fjue fa fibromialgla ez una co-
fermedar reumitics crinica
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de espancles, de los gue el 90%
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genera un gran impacts psigui
cien los afectados, se traduce
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EU plantea que
proposiciones de
ley requieran el
informe preceptivo
del CJC

€, B, Yakuiia
El grupa de Esquerra Unidaha
recigiln el guante que hace
unos meses bnz el predilente
ek Consell Juridic Consultin
(CIC), Vicente Garrida, al pre-
sentaruna enrmienda il ley de
senmmpaiamicnts en 1a que se
planten gie s proposiciones
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taciiin el infarme preceptivo del
cilacle erganismo. Garrido, en
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i el filtro juridico del CIC,
Hasta alora gilo es preceptivo
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yerdng legislitivea que impulsa
el Comsell, Deheche, e CIC na
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wilwalincians, yaqueesta pro-
puesta fue impulsada por los

griepos parlamentarios,

EU-Entesapresentd myer un
tulat) de: 51 enmiendas. Un gro-
po importante enen por obje
tive lograr un aumento de las
deddueciones fiscales alas fami
lias por conceptos coma nack
miento o adupcion de hijea, hi
joscon discapacidad, miliang-
mersaa, o adguisicion o rehi
hiligacitn e vivienda. EU plan-
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ficaciones sumente cien eios,
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ducir barrera para L efioding-
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UMb} eiros tengan que pagar
ol imparesto fel tope fjado por
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Bocales, aguas residuales ¥ fure
citn pablice
CARDICLOGIA
La Fe ha realizado
500 trasplantes
de corazon en

Tmvanie EMV, Valeewiy

Il Hospital La Fe de Valencia
hia realizado 500 trasplanfes
e corazin desde que inicit
eata prawlicn hace 19ahos, se-
gun fuentes de la Conselleria
e Sanidad, que destacaron
gue el primer trazplante -2
ealind en 1087 o wia fover de
i ades gue sufrio una mio-
cardinpalia dilstade severds.
Lse afio se realizaron 3 iras-
plantes de corazin. En lo que
wanle i, yiese i superado
lvs 20 trasplantes, por lo que
4 muy probable que se supe-
rie Lz cifra del afio aisterlor, La
Unidad cuenta con un alte oi-
vel de reconaciinientn profe-
sional comparable a los mejo
rea centros mundiales,
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COMUNIDAD VALENCIANA.-Expertos piden ""'mas apoyo socio-sanitario’" y
""menos demora' en el diagnostico de pacientes con esclerosis lateral

VALENCIA, 11 Nov. (EUROPA PRESS)

El presidente de la Sociedad Valenciana de Neurologia (SVN), Jaume Morera, reclamé
"mas apoyo socio-sanitario”, "mas coordinacion asistencial” y "menos demora" en el
diagnostico de pacientes que sufren Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Morera realiz6 estas declaraciones durante su intervencion en las 'll Jornadas
Internacionales del Mediterraneo sobre la ELA: esperanza y calidad de vida', en las que
presentd un estudio sobre la ELA, elaborado por un comité mixto SVN-ADELACYV,
que cuenta con el apoyo de otros expertos y sociedades médicas como la Sociedad
Valenciana de Neumologia, la de Rehabilitacion y la Comisién de Fisioterapia
Neurolégica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia.

Al respecto, el especialista explico 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
econdmicos de los pacientes, con el objetivo de mejorar la calidad de vida del enfermo™.

En esta linea, afirmo que los equipos funcionales multidisciplinares "suponen la
definicion de los profesionales implicados en la asistencia, asi como del rol de cada
profesional, y el establecimiento de circuitos efectivos para el trabajo conjunto y
coordinado”.

La ELA, segln explico, es una enfermedad "poco incidente" y "poco prevalente"”, por lo
que la estructura asistencial "deberia contemplar una primera linea de diagndstico a
nivel departamental y una linea de manejo secundario -de referencia-- en la que se
definiera en cada area qué estructuras, qué personas, con qué papel y en qué momento
participan en la asistencia”.

Por su parte, el doctor Carlos Martin, neurdlogo y presidente del comité que también
intervino en las jornadas, indico que la ELA es una enfermedad degenerativa del
sistema nervioso que provoca un cuadro de debilidad muscular progresiva con un
pronodstico medio de vida que oscila entre tres y cinco afios. La incidencia de esta
patologia, asevero, se sitla en dos o tres casos por 100.000 habitantes y afio, y una
prevalencia de 6-8 casos por 100.000 habitantes. En la Comunitat, afiadid, "aparecen
entre 100 y 150 casos nuevos al afio™.



En la actualidad, argumento, "no existe tratamiento curativo" por lo que explic6 que los
esfuerzos terapéuticos se encaminan a "mejorar los sintomas" y a frenar la "progresion
de la enfermedad para lograr una mejoria en la calidad de vida de los pacientes".

"NECESIDADES" Y PROBLEMAS

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

Respecto al retraso en el acceso a la Atencion Especializada, argumento6 que existe "un
desconocimiento de la Enfermedad tanto por Atencion Primaria como por otras
especialidades, lo cual ocasiona una demora en la sospecha diagnostica y una derivacion
incorrecta de pacientes™.

En cuanto a la demora en el proceso diagndstico, el presidente de la SVN indico que
son evidentes "las demoras para la primera consulta neuroldgica; las demoras para las
consultas de recepcion de exploraciones complementarias y para la realizacion de
exploraciones complementarias, fundamentalmente los estudios neurofisioldgicos”, dijo.

Cit6 también la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales. En este punto,
el doctor Morera explicd que “esta dificultad viene mediada fundamentalmente por la
falta de coordinacion entre los especialistas implicados en la atencion al paciente con
ELA".

"A lo largo de su evolucion, el paciente con ELA debera ser atendido por diversos tipos
de profesionales: neumologos, endocrinos, psiquiatras, logopedas o rehabilitadores y, en
el momento actual, no existe un protocolo de actuacion homogéneo en la Comunitat que
posibilite una atencion integral y coordinada a los pacientes con esta enfermedad”,
lamento.

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

El proximo objetivo del comité es elaborar una serie de propuestas para tratar de
solucionar todas estas carencias, las cuales seran trasmitidas posteriormente a las
autoridades tanto sanitarias como de bienestar social.
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MORERA REALIZO ESTAS DECLARACIONES DURANTE SU INTERVENCION EN LAS "Il JORNADAS
INTERNACIONALES DEL MEDITERRANEO SOBRE LA ELA

El presidente de la Sociedad Valenciana de Neurologia (SVN), Jaume Morera, reclamé

"mas apoyo socio-sanitario”, "mas coordinacién asistencial" y "menos demora" en el
diagnéstico de pacientes que sufren Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Morera realiz6 estas declaraciones durante su intervencion en las “ Il Jornadas
Internacionales del Mediterraneo sobre la ELA: esperanza y calidad de vida“™, en las
que presentod 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 Neumologia, la de Rehabilitacion y la Comisiéon de
Fisioterapia Neuroldgica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia.

Al respecto, el especialista explicé 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 econémicos de los pacientes, con el objetivo de mejorar la calidad
de vida del enfermo".

En esta linea, afirmé que los equipos funcionales multidisciplinares "suponen la
definiciéon de los profesionales implicados en la asistencia, asi como del rol de cada
profesional, y el establecimiento de circuitos efectivos para el trabajo conjunto y
coordinado".

La ELA, segun explic6, es una enfermedad "poco incidente" y "poco prevalente", por
lo que la estructura asistencial "deberia contemplar una primera linea de
diagnostico a nivel departamental y una linea de manejo secundario -de referencia-
- en la que se definiera en cada area qué estructuras, qué personas, con qué papel
y en qué momento participan en la asistencia".

Por su parte, el doctor Carlos Martin, neurdlogo y presidente del comité que
también intervino en las jornadas, indicé que la ELA es una enfermedad
degenerativa del sistema nervioso que provoca un cuadro de debilidad muscular
progresiva con un pronéstico medio de vida que oscila entre tres y cinco afos. La
incidencia de esta patologia, asevero, se sitla en dos o tres casos por 100.000
habitantes y afio, y una prevalencia de 6-8 casos por 100.000 habitantes. En la
Comunitat, afiadié, "aparecen entre 100 y 150 casos nuevos al afio".

En la actualidad, argumentd, "no existe tratamiento curativo" por lo que explicd que
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los esfuerzos terapéuticos se encaminan a "mejorar los sintomas" y a frenar la
"progresiéon de la enfermedad para lograr una mejoria en la calidad de vida de los
pacientes".

No obstante, el doctor Morera explicé que el comité mixto SVN-ADELA considera
que existen actualmente "una serie de problemas y necesidades" en la Atencion
integral al paciente con ELA. Al respecto, cit6é "el retraso en el acceso a la atencion
especializada; la demora en el proceso de diagnéstico; la dificultad en el
establecimiento de circuitos asistenciales y el apoyo socio-sanitario, que es
insuficiente".

Respecto al retraso en el acceso a la Atencidon Especializada, argumentd que existe
"un desconocimiento de la Enfermedad tanto por Atencién Primaria como por otras
especialidades, lo cual ocasiona una demora en la sospecha diagndéstica y una
derivacion incorrecta de pacientes".

En cuanto a la demora en el proceso diagnéstico, el presidente de la SVN indicé que
son evidentes "las demoras para la primera consulta neurolégica; las demoras para
las consultas de recepcidn de exploraciones complementarias y para la realizacion
de exploraciones complementarias, fundamentalmente los estudios
neurofisiolégicos”, dijo.

Cit6 también la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales. En este
punto, el doctor Morera explicé que "esta dificultad viene mediada
fundamentalmente por la falta de coordinacion entre los especialistas implicados en
la atencion al paciente con ELA".

"A lo largo de su evolucion, el paciente con ELA debera ser atendido por diversos
tipos de profesionales: neumdélogos, endocrinos, psiquiatras, logopedas o
rehabilitadores y, en el momento actual, no existe un protocolo de actuaciéon
homogéneo en la Comunitat que posibilite una atencién integral y coordinada a los
pacientes con esta enfermedad”, lamenté.

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

El proximo objetivo del comité es elaborar una serie de propuestas para tratar de
solucionar todas estas carencias, las cuales seran trasmitidas posteriormente a las
autoridades tanto sanitarias como de bienestar social.
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Piden "mas apoyo socio-sanitario” en el diagndstico de esclerosis lateral

El presidente de la Sociedad Valenciana de Neurologia (SVN), Jaume Morera, reclamé

"méas apoyo socio-sanitario”, "mas coordinacién asistencial" y "menos demora" en el
diagnostico de pacientes que sufren Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

Morera realiz6 estas declaraciones durante su intervencion en las "Il Jornadas Internacionales
del Mediterraneo sobre la ELA: esperanza y calidad de vida“, en las que presentd 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 Neumologia, la de Rehabilitacién y la Comision de Fisioterapia
Neurol6gica del Colegio de Fisioterapeutas de Valencia.

Al respecto, el especialista explicd 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 econémicos de los pacientes,
con el objetivo de mejorar la calidad de vida del enfermo".

En esta linea, afirmé que los equipos funcionales multidisciplinares "suponen la definicién de
los profesionales implicados en la asistencia, asi como del rol de cada profesional, y el
establecimiento de circuitos efectivos para el trabajo conjunto y coordinado”.

La ELA, segun explicé, es una enfermedad "poco incidente" y "poco prevalente", por lo que la
estructura asistencial "deberia contemplar una primera linea de diagndstico a nivel
departamental y una linea de manejo secundario -de referencia-- en la que se definiera en cada
area qué estructuras, qué personas, con qué papel y en qué momento participan en la
asistencia".

Por su parte, el doctor Carlos Martin, neurélogo y presidente del comité que también intervino
en las jornadas, indico que la ELA es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso que
provoca un cuadro de debilidad muscular progresiva con un pronéstico medio de vida que
oscila entre tres y cinco afios. La incidencia de esta patologia, asevero, se sitia en dos o tres
casos por 100.000 habitantes y afio, y una prevalencia de 6-8 casos por 100.000 habitantes.
En la Comunitat, afiadio, "aparecen entre 100 y 150 casos nuevos al afio".

En la actualidad, argumentd, "no existe tratamiento curativo" por lo que explicé que los
esfuerzos terapéuticos se encaminan a "mejorar los sintomas" y a frenar la "progresiéon de la

enfermedad para lograr una mejoria en la calidad de vida de los pacientes".

No obstante, el doctor Morera explico que el comité mixto SVN-ADELA considera que existen



actualmente "una serie de problemas y necesidades" en la Atencién integral al paciente con
ELA. Al respecto, citd "el retraso en el acceso a la atencion especializada; la demora en el
proceso de diagnéstico; la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales y el apoyo
socio-sanitario, que es insuficiente".

Respecto al retraso en el acceso a la Atencion Especializada, argumentd que existe "un
desconocimiento de la Enfermedad tanto por Atencién Primaria como por otras especialidades,
lo cual ocasiona una demora en la sospecha diagnéstica y una derivacion incorrecta de
pacientes".

En cuanto a la demora en el proceso diagnéstico, el presidente de la SVN indic6 que son
evidentes "las demoras para la primera consulta neurolégica; las demoras para las consultas
de recepcién de exploraciones complementarias y para la realizacién de exploraciones
complementarias, fundamentalmente los estudios neurofisiolégicos", dijo.

Cit6 también la dificultad en el establecimiento de circuitos asistenciales. En este punto, el
doctor Morera explicé que "esta dificultad viene mediada fundamentalmente por la falta de
coordinacioén entre los especialistas implicados en la atencién al paciente con ELA".

"A lo largo de su evolucién, el paciente con ELA debera ser atendido por diversos tipos de
profesionales: neumdlogos, endocrinos, psiquiatras, logopedas o rehabilitadores y, en el
momento actual, no existe un protocolo de actuacion homogéneo en la Comunitat que posibilite
una atencion integral y coordinada a los pacientes con esta enfermedad", lamento.

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

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