INFORME DE RESULTADOS
2018




El Observatorio de la
Fundacion Luzon trabaja con
el objetivo de generar
conocimiento continuado y
riguroso sobre la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA)
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PACIENTES ELA

En 2018, se diagnosticaron en En 2018, se atendieron
Espana aproximadamente

de

pacientes de
ELA en todo el
territorio espanol*

personas con ELA

Distribucion de pacientes

% de pacientes segun inicio
ELA segun el sexo

% de pacientes con
de la enfermedad

afectacion frontotemporal

de los pacientes con
ELA son hombres

de los pacientes con

Total: 523 pacientes
ELA son mujeres

Espinal Bulbar Si No

% de pacientes que toma % de pacientes con

o o Riluzole VMNI
ventilacién mecanica no

invasiva

ventilacidon mecanica
invasiva (traqueostomia)

P L. Total: 767 pacientes
gastrostomia endoscépica

percutanea

Total: 734 pacientes

Si No Si No

% de pacientes con VMI

Total: 1416 pacientes

Si No

% de pacientes con PEG

Total: 1322 pacientes

Si No




RECURSOS Y MODELO
DE ATENCION ELA

RECURSOS ASISTENCIALES Y ORGANIZACION*

88*

CC.AA*

con equipo
multidisciplinar
que atiende en
régimen de cita
y espacio unico

v ®
Q’?

% CC.AA con
Guia especifica
de ELA

S En elaboraciéon

1

No

CCAA
en total

00

% CC.AA con

Dispositivos para la atencién de los pacientes

de ELA (n°)

Neurologia

Consultas Monograficas de ELA
Otras unidades ELA (no CSUR)
CSUR Neuromuscular
Unidades de Referencia

Centros Acreditados Orphanet

Otros g

Plan Individualizado de

Atencidon

Si En elaboracién No

20 40 60 80

2017 ® 2018

Servicio de
Neurologia

Consultas monograficas
de ELA

Otras unidades ELA
(no CSUR)

Unidades de Referencia
Autondmica de ELA (no CSUR)

Centros acreditados
Orphanet

CSUR
Neuromuscular

Otros

El
de las CCAA garantizan atencién
psicolégica desde el diagnéstico

El

de las CCAA garantizan atenciéon
neurolégica en menos de 2 meses
tras la derivacién desde AP

El

de las CC.AA que garantizan cuidados

paliativos a domicilio en todo su
territorio

PROFESIONALES: FORMACION
Y COORDINACION

DISTRIBUCION POR PERFIL PROFESIONAL Y % DE CCAA
QUE CUENTAN CON CADA PERFIL

100%

86"

79%

93%

86"

79%

100%

79%

79%

79%

93*%

71%

86"

50%

79%

71%

14%

® Personal propio

Ambos No tienen

z
)
C
=
o
o)
Q
o
+
Al

Enfermero
Gestor de casos

Neumodlogo

Psicélogo o
Neuropsicélogo

Neurofisidlogo

Endocrino/
Nutricionista

Trabajador social %

Personal auxiliar

Personal
administracion

Rehabilitacion

Terapeuta
ocupacional

Fisioterapeutas

Fisioterapeuta
muscular

Fisioterapeuta
respiratorio

Logopeda

Otros

Personal de otro servicio

12%

Fisioterapeuta

10%

Neumdlogo

Neurdlogo

Psicélogo o
Neuropsicélogo

Endocrino / Trabajador

Nutricionista social
6%

Rehabilitacién Enfermero

6%

Neurofisiélogo Terapeuta

ocupacional

Logopeda Fisioterapeuta

muscular

Personal auxiliar Gestor de casos

4% 2%

Fisioterapeuta
respiratorio

Personal
administraciéon

Otros

En 2018, 11 de las 15 CC.AA* que han facilitado sus datos pusieron en marcha
alguna iniciativa en el ambito asistencial de ELA

% CC.AA gue realizan acciones de
capacitacion, formacién o
sensibilizacion en ELA dirigidas a
profesionales desde las Consejerias

o &40%

Acciones en elaboraciéon

=)y 27%

Acciones de capacitacién
aprobadas

i

|EO|

% CC.AA con Protocolo de
coordinacién entre los Servicios
Sanitarios y los Servicios
Sociales

Protocolos de servicios
sanitarios en elaboracién

Protocolos de servicios
sanitarios aprobados

% CC.AA con Protocolo de
coordinacién entre los equipos
especializados en ELAYy las
Asociaciones Pacientes

Protocolos especilizados
en elaboracién

Protocolos especilizados
aprobados



ELA: EL PAPEL DE LAS ENTIDADES
NO LUCRATIVAS (ENL)

ASOCIACIONES Y FUNDACIONES

Distribucion de ENL
segun alcance

14

ENL en

Espana

Estatal

Autondémicas

Personal de las ENLs
por perfil

91

Personas en total

22% '

Fisioterapeuta

Trabajador social ~ Otros

6%
Psicélogo Terap. ocupacional Logopeda
Administracion Gerente Tec. Comunicaciéon
Asistencia Servicios

afectados de ELA*

2.400

Asociados Logopeda

1.000

pacientes de ELA
atendidos

2.000

personas beneficiadas
de los servicios

Fisioterapeuta

Psicélogo

Trabajador social

Banco de ayudas
técnicas

Auxiliar de clinica

Terapia ocupacional

Voluntariado

Distribucion de las ENL
segun n°de socios

if 50*

< 50 asociados 50-100 asociados

> 100 asociados

% voluntarios por ® \oluntarios Contratados
perfil
* I
7 Gerente
7* - Trabajador social
18* _ Psicélogo
%
14 - Terapia ocupacional
%
5 . Fisioterapeuta
« I
29 Logopeda
« I
33 Técnico comunicacion
« I
64 Administracion
%
14 - Otros
% de entidades Servicio en N° de atenciones
con servicio domicilio realizadas
71% 70%
64% 33%
64% 67%
71% 60%
64% 78%
7% 100%
50% 43%

57% 38%

El 50% de las ENL espanolas tiene
acuerdos de colaboracién con otras
entidades para la prestaciéon de
servicios asistenciales a las personas
con ELA, familiares y cuidadores.

FINANCIACION

Distribucion de la
financiacion de
las ENLs segun

el origen de los
fondos

TRANSPARENCIA

717

ENL que publican los
miembrosy cargos de
su Organo de Gobierno

Uso de diferentes
canales de
comunicacién por
parte de las ENLs

Facebook

%ENL con protocolos de coordinacién entre
equipos especializados en ELA y las asociaciones
de pacientes

Acuerdo Acuerdos

en marcha en elaboraciéon

Marketing social

41%

Subvenciones publicas

Subvenciones privadas Eventos
(o)
5 /o
Cuotas de socios Otros
Patrocinios

36% [ 7%

ENL que publican ’ ENL que cuentan

sus Cuentas con Certificado de

Anuales buenas practicas
Pagina Web Twitter

Memoria anual

Newsletter Instagram

Canal de video
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1+D EN ELA

PROYECTOS DE I+D

Evolucion
proyectos I1+D

@ 4.000.000
©
i)
C 3.000.000
9
e}
(o]
c 2.000.000
Ne)
°
‘C 1.000.000
C
©
< 0
L
*Hay un gran impsz
proyecto europeo
Distribucion
de la financiacién
total obtenida
% de proyectos
por tipo de
centro
N° total de

tesis doctorales

defendidas

Evolucién del
nUumero de tesis

9

1.400.002

2014

® Financiacion obtenida

14
1529513 8
7
1423197 -
779.641
2015 2016 2017

52%

Fondos
europeos

23%

Centros del
CsIC
8
IS Centros mixtos

23%

Universidades

® Numero de proyectos iniciados

25%

Fundaciones
privadas

Universidad-CSIC

En la Universidad
Complutense de

Madrid

Relevancia del receptor
cannabinoide CB2 en la

esclerosis lateral amiotrofica

(ELA)

-

2017

NuUmero de tesis

2

2018

En la Universidad

de

3.258.689

2018*

Otras OPIS

Otros consorcios

Murcia

Estudio ecografico longitudinal

de la degeneracion de la

CIBER

NUmero de proyectos

iniciados

estructura muscular en pacientes
con esclerosis amiotréfica

N° total
de ensayos
clinicos

N° de ensayos
clinicos
FASE Il

N° de ensayos
clinicos
FASE Il

N° participaciones de centros

espanoles

EC financiados por la
industria farmacéutica

PUBLICACIONES

Evolucién
histérica de las
publicaciones

® Numero publicaciones

® FI medio*

Distribucién de
las publicaciones
segun area de
investigacion

Medida de la repercusion

que ha obtenido una revista o
publicaciéon en la comunidad

cientifica.

Factor de impacto*

N° total de
publicaciones

75

28

2012

12,00
10,00
9,00
8,00
7,00
6,00
500
4,00
3,00
2,00
1,00

'\

45

35 41

2013 2014 2015

Células madre
[ J
Terapia celular

Epidemiologia

85 75

Ensayos clinicos
por tipo de
colaboraciéon

67

Internacional
2 internacionales
multicéntricos

33%

Nacional
1 ensayo nacional
unicéntrico

Cytokinetics, Inc, Orion Corporation y
Orphazyme A/S son promotores de 1EC

cada uno

Factor de impacto
medio*

6,135

75

O = N W HM ot 00

2016 2017 2018

Sefializacion celular

Biomarcadores

Tratamiento

6 8 10

NuUmero de publicaciones

Genética

Distribucion
en funcion del
cuartil/decil*

39% 47% 1%
[ ] [
D1 Ql Q2

Neuropatologia

3%

Q3

Investigacion

clinica
14 16

18

'I%

NA

1
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ACTIVIDADES 2018

FOMENTAMOS LA INVESTIGACION

Inversion de

3.500.000€

en 5 afnos (2018-2022) por la ELA

LY
"ne

N

@ TALENTO ELA

Encuentro monografico
Fundacién Luzén 2018:
Genéticay ELA

Colaboracién puntera
entre grupos espafiolesy
de otros paises

| Congreso
Internacional de la
Comunidad de la ELA
(CincELA)

Visibilizar la enfermedad
y compartir las mejores
y mas innovadoras
practicas desarrolladas
por los miembros de la
Comunidad ELA

con Gusto

Desarrollo de una linea
de investigacioén sobre
las alteraciones de la
deglucion

Primera Guia
Nutricional para
pacientes de ELA

Proyecto seleccionado 2018

500.000€

“Un nuevo tratamiento para frenar

la progresién de la ELA”

Infoday ELA

Facilitar a los
investigadores
informacion util

que contribuya a la
generacion de proyectos
colaborativos de
excelencia

VIl Encuentro de
Personas con

ELA. Investigadores
y Profesionales.

Mesa cientifica y Café
Cientifico con
investigadores

FORMAMOS

Escuela Fundacién Luzén

Programa innovador destinado a formar a
familiares, cuidadores y profesionales del
ambito sanitario y social

GUiAS FUNDAC'()N LUZéN En colaboracion con otras entidades

Convivir con la ELA

Guia sobre cuidados
respiratorios en la ELA

Durante 2018 cerramos

los Convenios marcos de
colaboracién con las 17
CCAA para conseguir una
mejora en la asistencia a las
personas con de ELA

Top4ELA

Taller interactivo
“Un dia con ELA”
micronecesidades

y macronecesidades
de un enfermo

VISIBILIZACION

Start The Dance

Iniciativa impulsada
por Samsung, y
apoyada por todas
las asociaciones
nacionales
relacionadas con la
ELA

Campana en farmacias

Guia para farmacéuticos.
Impulsada por el Consejo
General de Colegios
Oficiales de Farmacéuticos.

2417
posters producidos y
distribuidos en 5 idiomas.

Dia a dia con la ELA

Guia sobre accesibilidad
y productos de apoyo
para personas con ELA

Mapa de cuidados
integral

Marco de trabajo de referencia que
describe las necesidades de cuidados que
precisan los enfermos de ELA en cada
una de las etapas de la enfermad

ASOCIACIONES Y PACIENTES

En 2018 hemos

apoyado la

creacion de nuevas Q
Asociaciones

ELACyL (Castillay Ledn),
ELA Balears, AdELANte Q
Castilla la Mancha,

ELA Regidén de Murcia

21 de junio
Dia Mundial

#LuzporlaELA
de la ELA

Los monumentos mas
importantes del pais fueron
iluminados de verde, color
de la Comunidad de la ELA

Decdlogo
del cuidador
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Para la recopilacion de datos, su
tratamiento y analisis es crucial contar

con la colaboracion y el trabajo en red de
toda la Comunidad ELA: Administraciones
Publicas, Asociaciones y Fundaciones y
Organismos de I+D gque trabajan para los
pacientes, familiares y cuidadores, y con los

gue Fundacion Francisco Luzon mantiene
convenios de colaboracion.

Nuestro agradecimiento a todos los que
habéis colaborado en la elaboracion del
Observatorio ELA 2018.







