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El Observatorio de la Fundacién Luzén nace con la vocacién de generar conocimiento continuado
y riguroso sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

Un conocimiento que sirva como herramienta de inteligencia
cientifica, social y econdmica para la toma de decisiones de
indole cientifico, politico o econdmico a todos los que tienen la
capacidad de tomar decisiones de impacto sobre los enfermos y
la propia enfermedad.

“Una herramienta para la
toma de decisiones”

Pero también, una fuente de informacién contrastada que acerque

la realidad de la atencidn socio-sanitaria y la investigacion e “Una fuente de
innovacion sobre la enfermedad a toda la sociedad, y fomente y informacion fiable, que
enriquezca el necesario debate publico encaminado a la enriquezca el debate
implementacién de mejoras que redunden en la mejor calidad de social”
vida de los pacientes y afectados.

El Observatorio de la Fundacién Luzén es resultado y da
continuidad a distintas iniciativas llevadas a cabo por la
Fundacién desde su creacién, ahora hace poco menos de dos
anos. Iniciativas encaminadas a poner de manifiesto y dar a
conocer la realidad a la que se enfrentan cada afio en nuestro
pais aproximadamente 4.000 pacientes y sus familias. Una
realidad compleja, como lo es esta enfermedad, e invisible.

“Porgue lo que no se ve,
no existe”

Asi, el Observatorio de la Fundacidon Luzén no soélo se centrara en describir los datos mas
relevantes relacionados con el perfil del paciente de ELA en Espafia. Con esta iniciativa
pretendemos acercar la realidad de la asistencia sanitaria a los pacientes, la atencién social a los
afectados y, como no puede ser de otra forma en una enfermedad mortal y sin tratamiento
curativo o que contribuya a detener su avance de forma efectiva, la I+D+i que se lleva a cabo en
nuestro pais.

Este primer informe de resultados ha sido posible gracias a la inestimable colaboracién de gran
parte de las Instituciones que hoy forman parte de nuestra Comunidad de la ELA: las 17
Comunidades Autéonomas con las que la Fundacién ha formalizado convenio de colaboracién y
con las que trabajamos y colaboramos para mejorar la investigacion y la asistencia de los
enfermos de ELA, las Asociaciones de pacientes y el Gobierno de Espafia a través del Ministerio
de Sanidad y del Ministerio de Economia y Competitividad.

Quiero dar mi mas sincero agradecimiento a todos ellos por haber puesto en su agenda politica
la ELA y por conseguir los avances que les mostramos en este informe en practicamente un afio.

Aunque queda mucho por avanzar, sin duda los hitos conseguidos gracias al trabajo alineado y
coordinado de todos en este afio 2017 nos muestran un camino trazado de forma ambiciosa. La
aprobacion del documento para el Abordaje de la ELA (de referencia para el Sistema Nacional de
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Salud) por el Ministerio de Sanidad con la unanimidad de todas las CCAA el pasado mes de
noviembre suponen un hito histérico para nuestro pais en lo que se refiere a esta enfermedad.

Estoy convencido que solo el talento colectivo alineado y unido alrededor de un mismo objetivo,
podrd conseguir transformar la realidad de los enfermos de ELA en los dmbitos asistenciales y
cientificos como deseamos desde la Fundacién y en eso ya les avanzo que nos esforzaremos
siempre.

Mi agradecimiento también a todos los miembros de nuestros Comités cientifico y socio-
sanitario, y a todas las organizaciones, fundaciones, empresas y colaboradores de nuestra
Fundacién que hacen posible que construyamos con la ayuda de todos un futuro de esperanza
para todos los enfermos y sus familias.

Este Observatorio nace para ser testigo directo de dichos avances.

"‘\-\-’-',Q_,-bl'3

Francisco Luzéntdpez
Fundador y présidente de la Fundacién Francisco Luzdn.
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Sdlo el 5’6% de los pacientes

dispone de un cuidador contratado

73%

no recibe logopedia

72%

de los pacientes que padecen disfagia no recibe asistenciao
informacion nutricional

)
48%
no recibe ninguna forma de fisioterapia

56%

de los pacientes con distrés respiratorio, no recibe asistencia
neumoldgica sistematica

73%

No recibe fisioterapia respiratoria

2 de cada 3 pacientes con problemas de habla,
no tiene medios tecnoldgicos para poder comunicarse

75%

de los pacientes no recibe psicoterapia profesional
sistematica
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\
17 CCAA

Observatorio han pa rticipado Convenio Fundacion Luzén con las 17 CCAA

FundacionLuzon en el . Todas las CCAA han aportado informacion
2017 Observatorio al Observatorio

Organizacion de la

asistencia Modelo de Atencidn

12 CCAA cuentan 7 o ®®®®

con equipos . .
multidisciplinares en cuentan con Planes CTCAA mas estan
régimen de citay Individualizados de trabajando en Ia

espacio tinico Atencion (PIA) elaboracion de un PIA

e 8o 137
31

facilitanacceso a garantizan el acceso a

atencidn psicolégica cuidados paliativos
Equipos multidisciplinares en régimen desde el diagndstico domiciliarios a toda la
de citay espacio Unico poblacion

ﬁ@
7 CCAA con Unidades de @

referencia autonémicas 2 QXX’ X-@
1 3 CCAA CcAr Kg. X X
5 CSUR Neuromusculares en 3 CCAA cumplen con objetivo cuentan con
de acceso a consulta protocolos de
8 Centros acreditados por Orphanet de Neurologiaen< 2 coor_d|.nat:|0n.ent_re
en 3 CCAA meses desde sospecha Servicios Sanitarios y
de ELA Sociales

Centros en la red europea de 1

referencia para enfermedades raras Tan sélo Andalucia

neuromusculares ERN-NMD cuenta con un

O protocolo especifico de
-0 . Guias ELA coordinacion entre
@ equipos especializados

y ENL
6 CCAA han desarrollado una Guia ELA especifica

8 CCAA mas estan en proceso de elaboracion de una Guia ELA especifica
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Pacientes ELA (RevELA)

58%

hombres

42%

mujeres

c
Observatorio
FundaciénLuzén

71%

Enfermedad de inicio
Espinal

12%

Afectacién
Frontotemporal

87%

En tratamiento con
Riluzole

39%

Con Ventilacién
Mecanica No Invasiva
(VMNI)

21%

Con gastrostomia
(PEG)

Observatorio ELA | Fundacién Luzén

Entidades No Lucrativas
(ENL)

14 ENL

2 estatales

12 autonomicas

3.627

Asociados

1.700

Pacientes atendidos

Ser\naos

Fisioterapia (58%)

* Logopedia (58%)

* Apoyo psicoldgico (58%)

* Trabajo Social (67%)

* Banco de Ayudas (67%)

* Terapia Ocupacional (50%)

* Voluntariado (58%)
Auxiliar de clinica (25%)

42 /0 de las ENL han

desarrollado acuerdos con otras
para la prestacion de servicios
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[+D+i

38 301 investigadores

.grupOf‘. de. i 58% delos grupos participan en
Investigacion : .
ELA estructuras de investigacion

cooperativa en red

5 Registrosy biobancos ELA en

0,
61 A’ Orphanet

de los grupos
con actividad

asistencial 20 Ensayos Clinicos y 41
participacionesde grupos*
48%

de los grupos en
H *
Institutos de 25 patentes

91 Proyectosde |+D+I*

309 publicaciones en tematica ELA*

Investigacion
Sanitaria
acreditados

40 tesis doctorales en tematica
ELA*

* En el periodo de estudio 2012-2017
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La ELA es una enfermedad Unica por su especial dureza. Una edad media de inicio entre los 50-
60 afnos, con casos mas precoces, una supervivencia media estimada de 3 a 5 aios, superada en
el 10% de los casos, la ausencia de factores para su prevencion, ausencia de medidas para su
diagndstico precoz y falta por el momento de tratamiento farmacolédgico que detenga la
progresion de la enfermedad o revierta sus efectos, conforman una realidad desesperanzadora.

No obstante, cabe destacar el papel fundamental que unos cuidados clinicos adecuados
centrados en las necesidades de los pacientes, en unidades multidisciplinares hospitalarias
coordinadas entre si y con servicios sociales, tienen en la progresiéon y la calidad de vida de los
pacientes de ELA. La ELA no tiene cura, pero si tratamiento. Destacamos en este sentido, la
importancia de la calidad de los cuidados respiratorios en la supervivencia.

Los estudios sefialan un notable aumento en los proximos afios en los paises desarrollados. Por
todo ello, la ELA, junto con otras enfermedades neurodegenerativas es uno de los grandes retos
de nuestro sistema social y sanitario. Es por tanto critico, no mirar hacia otro lado y prestarle
atencion promoviendo soluciones asistenciales distintas e innovadoras, puestas en marcha y
coordinadas desde diferentes Administraciones y profesionales.

La reciente aprobacién del documento para el Abordaje de la Esclerosis Lateral Amiotréfica en
el marco de la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud,
ha sido sin duda un paso relevante en este sentido. No obstante es necesario continuar
profundizando y avanzando en la implantacién de los cambios necesarios, en especial en los
aspectos de coordinacidn entre los diferentes servicios sociales y clinicos actuales.

Desde la Fundacién Luzén trabajamos para dar respuesta a nuestra VISION de ser promotores
de un nuevo modelo de cuidados en ELA, que integre las necesidades de salud y sociales del
paciente, capaz de reducir los tiempos de diagnostico, mejorar radicalmente el tratamiento
clinico y la atencion social de los enfermos y sus familias.
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Abordaje de la esclerosis lateral amiotrofica en el Sistema
Nacional de Salud

Como continuacion de la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del SNS (EEN)
aprobada en abril de 2016, el Consejo Interterritorial aprueba en noviembre de 2018 el
documento sobre el Abordaje de la ELA, documento que recoge los elementos basicos para dar
respuesta sanitaria y social a las personas que sufren la enfermedad y sus familiares.

Las conclusiones de este documento inciden en la importancia de un diagndstico precoz y la
prevencion de complicaciones como aspectos clave para la mejora de la calidad de vida y del
bienestar del paciente, y en la necesidad de equipos multidisciplinares, de la accesibilidad y
disponibilidad de tratamientos rehabilitadores, sintomaticos y farmacoldgicos, de accesorios y
ayudas técnicas, cuidados paliativos y recursos sanitarios y en red como pilares de un correcto
abordaje de la enfermedad.

De esta manera, el documento refleja el impacto que la puesta en marcha de vias clinicas o
procesos integrados u otros, sobre la atencién integrada a las personas que sufren ELA, como
elementos bdsicos para la coordinacion.

Asimismo, se remarca la importancia de que todas las actuaciones necesarias estén disponibles
en el SNS, con el fin de garantizar la equidad en la atencion, y el impacto que sobre la calidad de
vida y el desarrollo personal y profesional de los cuidadores tiene la enfermedad.

Con base en este analisis, se establecen once criterios basicos para el correcto abordaje de la
enfermedad, organizados en tres grandes categorias:

Criterios de atencidn: pautas que deben recibir todas las personas afectadas y cuidadores. Se
incluyen criterios para el diagnéstico precoz, la disponibilidad de un plan de atencién
individualizada, la oferta de atencién domiciliaria y/o recursos de telemedicina y una completa
valoracion de la situacidon de dependencia y reevaluaciones periédicas. Forman parte de este
epigrafe los cuidados paliativos, los derechos y autonomia del paciente y la atencidn a la familia
como elementos clave.

Criterios estratégicos: Acciones fundamentales a realizar por las Comunidades Auténomas para
garantizar los criterios de atencion. El documento de Abordaje de la ELA marca la necesidad de
elaboracién por parte de las Comunidades Auténomas, de un mapa de recursos, creando a menos
un dispositivo de ELA, planes integrales de atencidn sanitaria y social de la ELA, y féormulas
organizativas basadas en la evidencia para la coordinacién efectiva y agil de los recursos.
Asimismo se incide en el fomento y participacion de asociaciones de familiares y pacientes de
ELA.

Criterios de gestidon y de soporte: Otras actuaciones imprescindibles para llevar a cabo una
correcta atencidn, incluyendo la capacitacion de profesionales de Atencidn Primaria y otras
especialidades, y el fomento de la investigacion, a través de la creacidén de redes de dispositivos
de ELA.

Por ultimo, el documento incorpora una serie de indicadores de evaluacion y seguimiento que
permitan valorar la implantacion de los criterios antes indicados.
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La importancia del tratamiento sintomatico en la ELA

Ante la falta de un tratamiento efectivo que detenga y/o revierta la enfermedad, el tratamiento
sintomatico de la ELA cobra una especial importancia. Se ha comprobado que un correcto
tratamiento sintomatico aumenta la supervivencia. Asi se reconoce en el documento de Abordaje
de la ELA, que hace hincapié en que una sistematizacion de los procedimientos se relaciona
directamente con el aumento de la supervivencia, el curso clinico y la calidad de vida de los
pacientes observado en los Ultimos anos.

Especial mencién merece el adecuado tratamiento sintomatico ligado a la alteracién ventilatoria.
Los avances producidos en los ultimos afios en el manejo de las ayudas a los musculos
respiratorios han logrado mejorar las hospitalizaciones, la supervivencia y la calidad de vida de
los pacientes.

El impacto de la falta de equidad en la vida de pacientes y familiares

Como ya hemos indicado, el documento de referencia en el Sistema Nacional de Salud para el
abordaje de la ELA, remarca especialmente la importancia de garantizar el acceso a las necesarias
prestaciones sanitarias y sociales para mantener la calidad de vida de los pacientes.

Una atencion socio-sanitaria adecuada, centrada en el paciente, es esencial para los enfermos
de ELA, ya que puede aumentar su esperanza de vida en un 30%.

Estos pacientes necesitan una atencidn integral multidisciplinar 24 horas al dia, lo que implica
poder disponer, de un cuidador, un fisioterapeuta, un logopeda, asistencia nutricional,
psicoldgica y rehabilitacion respiratoria, asi como medios tecnolégicos para comunicarse. Son
necesarias ademas, entre otras, adaptaciones en las viviendas y medios de transporte.

Unicamente el 6% puede hacer frente al elevado coste que esto supone: 34.594€ al afio. Esto
es debido a la falta de cobertura de las necesidades de estos pacientes por el Sistema Publico,
paliado en parte por el trabajo de las entidades no lucrativas (ENL).

Los datos hablan por si solos.
Solo el 5,6% dispone de un cuidador contratado.
El 73% no recibe logopedia.
El 72 % de los que padecen disfagia no recibe asistencia o informacidn nutricional.
El 48% de los pacientes no recibe ninguna forma de fisioterapia.
El 56 % con distrés respiratorio no recibe asistencia neumoldgica sistematica.
El 73% no recibe fisioterapia respiratoria.

Dos de cada tres enfermos con problemas de habla, no tiene medios tecnoldgicos para
poder comunicarse con las personas de su entorno. Un 75% de los pacientes con
significativo distrés emocional no recibe psicoterapia profesional sistematica.
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Observatorio de la asistencia socio-sanitaria a la ELA.
Situacion 2017

éPor qué un Observatorio de la Asistencia ELA?

En la Fundacidn Luzén queremos y podemos transformar la realidad de la ELA. La estructura
actual del sistema sanitario espanol no estd pensada para actuar con la agilidad que se requiere
en esta enfermedad y la dispersidn de los distintos servicios médicos y su falta de coordinacién
con los servicios sociales provocan graves ineficiencias que generan sufrimiento a los enfermos y
familiares.

Es necesaria una atencidn clinica y social integral de los pacientes en unidades multidisciplinares
coordinadas con los servicios sociales para llegar a un diagndstico mas rdpido y permitir el acceso
a las ayudas cuanto antes. Por este motivo, desde el principio, trabajamos con los profesionales,
las Administraciones Publicas, Fundaciones, Sociedades Cientificas, Colegios profesionales, y
Asociaciones de Pacientes para desarrollar estrategias nacionales, regionales y profesionales
especificas para esta enfermedad.

Actuaciones de mejora implementadas por las
Comunidades Autonomas

Uno de los primeros objetivos que nos planteamos en la Fundacion Luzén, fue la elaboracién de
un Mapa Sociosanitario que recogiera la situacion sobre la organizacién y los recursos de
atencion a la ELA.

Empezamos recogiendo informaciéon de 10 Comunidades Auténomas y 141 hospitales, a través
de los convenios firmados con las CCAA y la colaboracién de nuestro Consejo Asesor
Sociosanitario. Con 8 CCAA mantuvimos reuniones de trabajo para definir el mapa de recursos
de atencién a la ELA existentes, estableciendo la situacién de partida y reflexionar de manera
conjunta para establecer las areas de mejoras y lineas de accién mds adecuadas para acometerlas
con éxito.

Este primer analisis, nos permitid identificar, con diferente nivel de detalle, las estructuras
disponibles (sistema de gestién en cita Unica, unidades ELA, unidades multidisciplinares) y
profesionales (neurologia, gestores de casos, profesionales de psicologia/psiquiatria, trabajo
social, rehabilitacion) y los modelos de coordinacion (protocolos, contacto con ENL). También
realizamos una primera estimacion del nimero de pacientes con ELA en Espafia.

Con el objetivo de continuar avanzando y mejorando en la calidad y detalle de la informacion,
pusimos en marcha nuestro Observatorio, con el objetivo de constituir un sistema de
monitorizacién anual de los avances y mejora en la asistencia.

15|Pdgina

FundaciénLuzon



Observatorio ELA | Fundacién Luzén

Mostramos, a continuacion, un resumen de los principales aspectos de mejora conseguidos en
este corto periodo. El trabajo realizado durante este afio por la Fundacién Luzdn, ha sido posible
gracias a la suscripcién de convenios marco con las distintas Comunidades Auténomas, y el
trabajo conjunto con las ENL que trabajan en la atencién a pacientes y familiares de esta
enfermedad.

1. Andalucia

Durante 2017, la Consejeria de Salud de Andalucia ha implementado y puesto en marcha una
revision de la Guia Asistencial, publicada en 2012. Esta guia ha sido presentada publicamente en
diciembre 2017, siendo la primera CCAA en desarrollar una guia tras la aprobacion del
documento Abordaje de la ELA.

Ademas, en marzo 2017, se celebré el Encuentro andaluz de buenas practicas ELA. El encuentro,
con la asistencia de los equipos que atienden actualmente a los pacientes de ELA, permitié
consensuar y marcar las directrices respecto al procedimiento asistencial para los pacientes de
ELA.

2. Aragon

Durante el periodo de andlisis previo, en Aragdn se identificd la necesidad de abordar la asistencia
a la ELA de una manera mas integral, a través de un equipo multidisciplinar, proponiéndose la
creacion de una Unidad ELA en Zaragoza. Como respuesta a esta carencia, en 2017 se trabaja
para la creacién de una unidad de neuromuscular multidisciplinar para la atencién de todos los
pacientes con enfermedades neuromusculares. Esta unidad tendrd como referencia las
necesidades de los pacientes de ELA. En este sentido, se ha disefiado ya el plan de atencidn, se
dispone de ubicacion asignada y se esta trabajando en su puesta en marcha.

Ninguno de los centros de Aragén habia definido previamente un Plan de Intervencion
personalizado para cada paciente, accesible en la Historia Clinica Electrénica (HCE) y que
garantizara, en todo momento, la continuidad asistencial y el respeto a las preferencias y
decisiones de los pacientes. Se esta trabajando en el plan individualizado y en la comunicacion
en red y con el nivel de atencidn primaria, siendo necesario incorporar un trabajador social y un
psicdlogo.

3. Principado de Asturias

La Comunidad Auténoma disponia de una Unidad de referencia para el diagndstico, seguimiento
y tratamiento de pacientes con Enfermedades de la Motoneurona en el Hospital Universitario
Central de Asturias (HUCA). Durante 2017, se ha procedido a la creaciéon de una consulta de
psicologia y de fisioterapia en el HUCA.

También cabe resaltar la elaboracion de un protocolo (genérico) de colaboracién entre
Consejeria de Servicios y Derechos Sociales y Consejeria de Sanidad.
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4. Cantabria

Se encuentra en fase de elaboracién una Guia especifica de ELA.

Ademas, se estd trabajando en la elaboracion de acciones de capacitacidn y sensibilizacion en
ELA, impulsadas desde la Consejeria de Sanidad.

Igualmente se estd trabajando en la elaboracion de un protocolo de coordinacidon de entre
Servicios Sociales y Sanitarios.

5. Cataluina

Se han intensificado los servicios de soporte fisico y logistico en la Unidad Multidisciplinar de
Atencidn a Pacientes con ELA (Hospital Vall d"Hebron).

6. Galicia

Durante los ultimos meses del afo se ha estado trabajando en la elaboracidon del Proceso
Asistencial Integrado de Esclerosis Lateral Amiotréfica, con la participacion de representantes
de la Conselleria de Sanidade, la Conselleria de Politica Social y de las asociaciones de pacientes.
Se encuentra en las Ultimas etapas de su elaboracién.

7. Comunidad de Madrid

Como principal hito destaca la creacidn del Instituto Madrilefio de ELA (IMELA). El Instituto
posibilitard la coordinacién de la actividad asistencial entre todas las Unidades asistenciales
existentes en la Comunidad Auténoma, la unificacion y centralizacién de la base de datos de
pacientes afectados, facilitando el desarrollo de la “Red de Atencién Integral Unica de ELA-
MADRID” con la creacidon de un Registro Unico de pacientes y de una red de biobancos, que
potencie la investigacion biomédica en aras de una mejora en el conocimiento, prevencion y
atencién de los pacientes.

Ademas, se han desarrollado acciones de caracter general en el marco del Plan de la
Humanizacion de la Asistencia Sanitaria.

8. Comunidad Foral de Navarra

Desde 2007, existe una Unidad funcional no oficializada, integrada por un equipo Multidisciplinar.
Se oficializa en 2017 la Unidad de ELA del Complejo Hospitalario de Navarra.

La inclusidn de la ELA en la Estrategia de Crénicos de Navarra, que contempla la atencidn integral
coordinada de los pacientes, ha permitido el establecimiento de un circuito de atencién rapida a
pacientes con sospecha de ELA, el acceso a apoyo psicoldgico desde fases tempranas la atencién
por parte del equipo de cuidados paliativos a domicilio.
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Durante 2017 se han puesto en marcha consultas especificas de ELA en Araba y en Gipuzkoa.
Desde 2014 se contaba con una Unidad Multiasistencial de ELA para el conjunto de Osakidetza,
situada en Bizkaia (ELA HU Basurto). Con la puesta en funcionamiento este afio de los dos
dispositivos especificados, cada uno de los territorios histdricos cuenta con una consulta
especifica para la atencién a pacientes de ELA y sus familias.

En 2017 se generan seis grupos de trabajo multidisciplinares y con representacién de toda la
geografia autondmica, orientados a estandarizar la asistencia y aumentar la calidad en la
atencion.

Los pacientes con ELA son considerados como pacientes créonicos de alta complejidad y con
necesidades paliativas, en el marco de la Estrategia de la Comunidad Valenciana.

Presentacion de datos del Observatorio Fundacion Luzdn
2017

Como ya hemos comentado, en 2017 se ha procedido a la firma de convenios marco con todas
las Comunidades Autédnomas y todas ellas han participado en el Observatorio sobre la Asistencia
a la ELA en Espafia, aportando y validando los datos disponibles, sobre su modelo asistencial y
recursos destinados a la atencidn a pacientes con ELA y sus familiares. En este primer informe,
nos hemos centrado especialmente en los aspectos relacionados con la asistencia sanitaria y su
coordinacidn con los servicios de atencidn social.

La informacion se ha recogido a través de un cuestionario (anexo 7) que permitié obtener
informacién sobre:

1) Modelo asistencial y recursos de atencion a la ELA.

2) Iniciativas de Apoyo a la investigacién en ELA.

3) Buenas practicas relativas a la atencién de pacientes con ELAy
4) Perfil de pacientes atendidos en la Comunidad.

En la recogida de informacion han participado responsables técnicos de las respectivas
Consejerias, directores médicos y clinicos. Desde la Fundacién Luzéon queremos agradecer a todos
ellos su esfuerzo y aportaciones. Esperamos sinceramente que este esfuerzo compartido
redunde en una mejor atencién clinica y social a enfermos y familiares.

A continuacién se muestran los principales datos recogidos en este primer informe del
Observatorio de la ELA, correspondiente al afio 2017.
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Organizacion de la asistencia

Dispositivos de asistencia

“El grado de
especializacion,
estructura y desarrollo de
los centros de atencién
para pacientes de ELA es
muy desigual”

“En 2017, siete
Comunidades Auténomas
cuentan con unidades de
referencia”

FundaciénLuzon

“La atencion por parte de equipos multidisciplinares, organizados
en un modelo de cita unica de atencidn al paciente en un espacio
comun, es clave para garantizar una asistencia de la mdxima
calidad para pacientes con ELA y sus familiares”.

En este apartado se pretende dar una visién global de los
dispositivos con los que cuenta cada CCAA para la atencién de los
pacientes de ELA.

Algunos de los datos que se recogen a continuacidn, obtenidos
gracias a la colaboracion de las CCAA citadas, muestran
discrepancias respecto a los datos observables en el documento
de Abordaje de la ELA. Probablemente contribuya a ello la falta de
una definicidn especifica para cada uno de estos dispositivos en
ese documento, de referencia para el SNS.

En total, ha sido posible identificar 141 centros distintos donde se
atiende a pacientes de ELA, siendo 91 de ellos consultas generales
de neurologia.

Debemos matizar pues, que no se trata de puntos con dedicacién
exclusiva a la atencién de pacientes de ELA, y que cada uno de
ellos tiene distinto grado especializacién, estructura y desarrollo.
Prueba de ello es la imposibilidad de disponer en este informe de
un mapa completo de la dedicacidn de estas estructuras a la ELA
y sus recursos humanos, labor que se acometerd en préoximas
ediciones.

Entre estos 141 centros se identifican 16 centros de referencia en
8 CCAA. Se han considerado como tales unidades de referencia
autondmica, Centros, Servicios o Unidades de Referencia
Neuromuscular (CSUR Neuromuscular) y centros acreditados por
la red europea Orphanet.

Unicamente 7 Comunidades Auténomas cuentan con unidades de
referencia autondmica para la ELA y/o enfermedades
neuromusculares/neurodegenerativas. De estas, las tres ubicadas
en Catalufia estan pendientes de su designacion oficial en 2018
como Unidad de Experiencia Clinica en Enfermedades
Neuromusculares Minoritarias.
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“Se han identificado en
2017 cinco CSUR
Neuromusculares y 8
centros acreditados
Orphanet”

“En 2017, 12
Comunidades Auténomas
contaban con equipos
multidisciplinares en
régimen de cita Unicay
espacio unico”

CCAA sin estos equipos

* Principado de Asturias

* LaRioja** (no cuenta
con consutta tnica, pero
sien el mismo dia)

* Castilla Ledn

* (Castilla La Mancha

* Extremadura

NO

29% \

Nota: ee: en elaboracién; ne: no especificado
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En cuanto a CSUR Neuromusculares, se han designado
oficialmente 5 CSUR, en tres CCAA (Catalufia, Comunidad
Valenciana y Andalucia). El listado puede ser consultado en anexo
1).

Orphanet es una iniciativa de ambito europeo desde el afio 2000,
liderada por el Instituto Francés de la Salud y de la Investigacidon
Médica (INSERM). Se trata de un recurso enfocado a mejorar el
diagndstico, la atencién y el tratamiento de los pacientes con
enfermedades raras. Desde 2010, el Centro de Investigacion
Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER) es el nodo
espafiol de esta red. Los 8 centros acreditados se muestran en
anexo 1.

En total se identificaron 31 unidades en 12 CCAA con equipos
multidisciplinares que atienden en régimen de cita Unica y espacio
Unico a los pacientes de ELA. No obstante, no disponemos de
datos sobre la composicidén y dedicacidon de estas unidades que
permitan generar un mapa de recursos para la enfermedad.

Se ha declarado la existencia de otras 6 unidades que no cumplen
con estos requisitos. Dos Comunidades Auténomas, sélo cuentan
con este ultimo tipo de unidades (Asturias y La Rioja).

En las Comunidades Auténomas de Extremadura, Castilla Ledn,
Castilla-La Mancha y las ciudades autonomas de Ceuta y Melilla no
se han podido identificar estructuras de ninguno de estos tipos
para la atencion a pacientes de ELA.

CCAA con estos equipos
Andalucia
Aragon
Baleares
Canarias
Cantabria

No

Cataluna

Comunidad Valenciana
Galicia

Madrid

Murcia

WEVEN £

Pais Vasco

SI
71%

G
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Equipos multidisciplinares en régimen de cita Unica y espacio Unico y otras unidades para la atencion de la ELA

. Hospital Universitario Central de

Asturias
*  Hospital Universitario Marqués de *  Zona de consultas del . . .
«  Complejo Hospitalario Valdecilla Hospital San Pedro *  Complejo Hospitalario de Navarra
Universitario de Santiago de
Compos_tela ) ) . Unldt-:Id MU|FIdIS(.:ID|I.nar, muIt|a5|sten?|aI de ELA de Osakidetza. . Hospital Miguel Servet
. Complejo Hospitalario Hospital Universitario Basurto (0S| Bilbao-Basurto) . e
X S " - N . N . . Hospital Clinico Lozano Blesa
Universitario de A Coruia . Consulta de ELA. Hospital Universitario Donostia (OSI Donostialdea)
*  Complejo Hospitalario . Unidad de Atencion integral Enfermedad Motoneurona. HU Araba

Universitario de Ferrol
. Hospital Alvaro Cunqueiro

. Unitat d’ELA. Hospital Santa Creu y Sant Pau

ﬁ “1}. 1 1 *  Unitat ELA. Hospital Vall d'Hebron
~ 1 . Unitat Funcional de Esclerosis Lateral
1%

Amiotréfica (UFELA). Hospital Universitario

*  Hospital Universitario 12 de Octubre 3 Mg% .
«  Hospital Universitario La Paz- Carlos Il 2 1 *  Unitat funcional de motoneurona. Hospital
. Hospital Clinico San Carlos J del Mar.
. Hospital General Universitario Gregorio . 4
Marafion J 2 . Hospital Universitario y Politécnico de La Fe
. Hospital Clinico Universitario de Valencia
4 . Hospital General de Castellon
S_—

. Hospital Universitario Virgen del Rocio . Hospital General Universitario de Elx

. Hospital Universitario Puerta del Mar
. Hospital Regional Universitario Carlos Haya

. Hospital Universitario Virgen de la Victoria ' ]J : Unidad Funci.opal. EIjA’ Hospital Son Es?ases
*  Hospital Universitario Virgen de Valme 1 ' 4 ’ *  Unidad Multidisciplinar para el tratamiento de
enfermedades neuromusculares, Hospital Son Llatzer
1 1
A = u Grupo 1: CCAA con equipos multidisciplinares en [’
c régimen de cita y espacio Unicos (EM), designados
euta Melilla unidades de referencia autonémica I

Grupo 2: CCAA con equipos multidisciplinares
en régimen de citay espacio unicos (EM), pero

sin unidad de referencia autonémica l
*  Hospital Universitario Nuestra Sefiora ¢  Unidad multidisciplinar de Diagnéstico y Grupo 3: CCAA gue cuentan Gnicamente con )
de Candelaria Tratamiento de Esclerosis Lateral Amiotréfica . unidades ELA que no cumplen criterios 1y 2 9
*  Consulta ELA HUC y Otros Enfermedades de Motoneurona CCAA sin unidades ELA que cumplan criterios de
e Consulta ELA. CHUIMI (UMDTELA) Hospital Santa Lucia de los grupos 1,2 ni 3
. Consulta monogrdfica de patologia Cartagena

neuromuscular (HU Dr. Negrin)

7 uodepun4 | 713 0M03IBAISSAO
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Las redes europeas de referencia (RER) son estructuras virtuales
integradas por centros prestadores de asistencia sanitaria,
creadas con el objetivo de facilitar a los profesionales y los centros
de referencia de distintos paises el intercambio de los
conocimientos necesarios para garantizar el mejor tratamiento de
los pacientes de enfermedades raras, de baja prevalencia o
complejas. Son plataformas para el desarrollo de guias de practica
clinica, formacion e intercambio de conocimiento.

Los centros que conforman estas redes deben aplicar criterios
europeos a las enfermedades raras que requieren un tratamiento
especializado, servir de centros de investigacién y conocimiento,
para el tratamiento de pacientes de distintos paises de la UE y
garantizar la disponibilidad de los tratamientos necesarios.

“Cinco centros espafioles La European Reference Network ERN EURO-NMD, Red Europea
se integran en ERN EURO- de Referencia para Enfermedades Neuromusculares, es una de
NMD” las 24 RER creadas en 2017. Cinco centros espafioles participan en

la ERN NMD, formando parte del grupo especializado en
enfermedades de la Neurona Motora: el Hospital Sant Joan de
Déu, Santa Creu i Sant Pau, el Hospital Universitario Vall d"Hebron,
el Hospital Universitario y Politécnico La Fe y el Hospital
Universitario Virgen del Rocio.

NUum. Nuam.
CSUR ORP

Andalucia 5 5 0 5 ne ne 1 1 1 1
La Unidad de H. V. Rocio, es unidad de referencia autondmica, con CSUR en enf. neuromusculares y centro
acreditado Orphanet. Se suman otros 4 equipos multidisciplinares con cita y espacio Unico

Aragén | 7 | 2 o 2 |12 ne| o | o | o | o
Ademas de las 2 unidades descritas (una de ellas con consulta monografica), se dispone de 2 centros con
consultas monograficas con coordinacion, al menos, de neurologia y neumologia. 3 consultas monogréficas en
desarrollo y un centro de referencia autonémico en desarrollo.

Asturias, Principado de | & | o | 1 1 || s| 1| 1| o | o
1 Unidad Funcional de Enfermedades Neuromusculares, con caracter de unidad de referencia con consulta
monografica. 5 centros mds tratan a los pacientes en sus servicios de neurologia

Baleares, Illes | 3 | 2 o 2 ol 1] o | o | o | o
1 Unidad funcional de ELA y 1 unidad multidisciplinar de enf. neurodegenerativas. El tercer centro identificado
asiste en su servicio de neurologia

Canarias, Islas | 4 | 1 3 4 | [1] | 0 | 0 | 0 | 0 | 0
4 Unidades de atencion a las Enfermedades Neurodegenerativas. 1 de ellas con consulta monografica de ELA.

Cantabria | 1 | 1 o 1 |1 o| 12 | 12| o | o
1 Unidad con Consulta monografica de enfermedades de la motoneurona (ELA) en HMV. Unidad de referencia
autondmica
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Nuam. NUm. NUm. Ndam.

CRA URA CSUR ORP

Castilla La Mancha 0 0 0 0 0 ne 0 0 0 0
No se dispone de unidades

Castillay Ledn | 0 ’ 0 0 0 | ne | ne | 0 ‘ 0 | 0 | 0
No se dispone de unidades

Catalufia | 82 | 4 o a | 2 | 76| a | 3* | 3 | ne

Aun sin designacion oficial, 3 de las 4 unidades citadas son referencia. De estas, 2 son CSUR Neuromusculares.
Se afiade Hospital Universitario Sant Joan de Deu, como CSUR infantil. Las 2 consultas monograficas se ubican
en otros centros. Sin datos sobre designacion Orphanet.

Extremadura | 0 | 0 0 0 | 0 | ne | 0 | 0 | 0 | 0
No se dispone de unidades

Galicia | 4 | a4 o 4 |m|o]|] 1 | 1| o | o
De las 4 unidades, 1 dispone de consulta monografica de ELA y es centro de referencia autondmico

Madrid, Comunidad de | & | 4 o 4 |51/ 0] 6 | 4 | o | 6

4 unidades, con 5 consultas monograficas en total, todas ellas de referencia autondmica. Todas ellas
acreditadas por Orphanet, junto a dos hospitales mas

Murcia, Regi6n de | 9 | 1 o 1 | 3] 5| o | o | o | o
Solo una Unidad de ELA, sin designacidn oficial como centro de referencia autondmico. Hay 3 centros con
consultas monograficas y en los cinco restantes, se dispone de servicios de neurologia

Navarra, Comunidad Foral de | 2 | 1 0 1 | ne | 1 | 0 | 0 | 0 | 0
A la unidad de ela se suma un servicio de medicina interna ubicado en un segundo centro, que cuenta con
neurdlogos adscritos

Pais Vasco | a4 | 2 | 1 3 o | 1] 12 | 1 | o | ne
A las dos unidades con equipos multidisciplinares y régimen de cita y espacio Unico (una de ellas de referencia
autondmica), se suma una tercera. Se cuenta con un cuarto servicio

Rioja, La | 1 | o | 1 1 |11l o] o | o | o | o
Una unidad con cita Unica, pero en 3 espacios por los que transita el paciente. Tiene consulta monografica
Valenciana, Comunidad | 7 | 4 0 4 | 3 | ne | 1 | 0 | 1 | 1

Ademas de las cuatro unidades indicadas, 3 centros disponen de consulta monografica. Una de las unidades es
centro CSUR Neuromuscular y estd acreditado por Orphanet

Ceuta y Melilla | - | o o o | o] 2] o | o | o | o
Dato extraido del documento de Abordaje de la ELA. No se dispone de unidades
Total general | 141 | 31 6 37 | 20| 91| 16 | 12 | 5 | 8

Nota: ne: No se especifica el nombre del centro/dispositivo, ni el nimero. [X]: Consultas monograficas de unidades ya
contabilizadas EM: Equipos multidisciplinares en régimen de cita Unica y espacio Unico. OT: Otras unidades que no cumplen con
los criterios de EM. Total UN: Total unidades (suma de EM+OT). CM: Numero de consultas monograficas. SN: NUmero de servicios
de neurologia identificados. Num. CRA: Numero de puntos de referencia autonédmica y/o centros, servicios o unidades de
Referencia Neuromuscular, y/o acreditados Orphanet identificados. Centros de ref/ acreditados. Num. de URA: NUmero de
unidades de referencia autonémica. Nam. CSUR: NUmero de centros, servicios o unidades de Referencia Neuromuscular. Nim.
ORP: Numero de centros acreditados por Orphanet.
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Guias y protocolos

Guias especificas para la atencion a pacientes con ELA

“La mayoria de las CCAA
cuentan ya o estan
elaborando una guia
especifica para la
atencion de la ELA”

“Seis CCAA (35%)

cuentan ya con una Guia
ELA especifica”
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Las guias de practica clinica son un conjunto de recomendaciones
basadas en la evidencia y en la evaluacién de riesgos y beneficios
de las distintas alternativas clinicas, con el objetivo de optimizar la
atencion sanitaria a los pacientes. Son herramientas que
contribuyen a la mejor atencién sanitaria, reduciendo la
incertidumbre a la que se enfrentan los profesionales de la salud
en su practica diaria. La existencia de estas guias es clave
especialmente en aquellos procesos complejos, con implicacién
de distintos niveles asistenciales, cuando la variabilidad en el
abordaje es muy alta o la practica clinica adecuada es decisiva para
reducir la morbimortalidad.

En 2009, el Ministerio de Sanidad y Politica Social elaboré la Guia
para la Atencién de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en
Espafia. El documento de Abordaje de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica, publicado en el marco de la Estrategia en
Enfermedades Neurodegenerativas, destaca la necesidad de una
atencion centrada en el paciente y sus cuidadores como
recomendacién de las principales guias internacionales, como la
publicada por el Instituto Nacional para la Excelencia del Cuidado
y la Salud (NICE), la Federacién Europea de Sociedades de
Neurologia (EFNS), la Academia Americana de Neurologia (AAN),
y algunas instituciones de Australia.

En esta linea de trabajo, varias CCAA han desarrollado guias
asistenciales para la ELA.

En 2017, seis Comunidades Auténomas cuentan con una guia
especifica para la atencidn de la ELA y ocho mas se encuentran en
proceso de elaboracion.
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Guias para la atencion a la ELA en las Comunidades Auténomas. 2017

En
CCAJ:\ si_n guia ELA ; NO - elaboracién CCAA c(')n guias en elaboracion
* Principado de Asturias 18% ~ No 47% * Aragon
* Castilla La Mancha ° + Cantabria
* Islas Baleares * Catalufia
* Extremadura
* Navarra
CCAA con guias ELA * Comunidad Valenciana
Andalucia * Pais Vasco
Canarias * Galicia

Castilla y Leon
La Rioja
Madrid
Murcia Sl
35%

Nota: ee: en elaboracién; ne: no especificado

Comentarios adicionales sobre Guias /via ELA

Castilla y Ledn Se dispone de un Plan funcional para la atencién a personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica

La Rioja Guia clinica no publicada

. Dispone de una Via Clinica en Diagndstico y Tratamiento Multidisciplinar de Esclerosis Lateral
Murcia N .

Amiotrdfica y Otras Enfermedades Degenerativas de Motoneurona
Madrid Dispone de una Via Clinica de la Atencion al Paciente con Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA)
Canarias Se cuenta con un protocolo difundido en las Il Jornadas de Manejo Multidisciplinar de la ELA
, Se ha generado un documento de Consenso para la Atencidn a pacientes con Esclerosis Lateral

Andalucia

Amiotrofica
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Modelo de Atencion a la ELA

Planes individualizados de atencidn para pacientes con ELA

“Siete CCAA cuentan con En la atencién a pacientes con ELA debe aplicarse un modelo de
Planes Individualizados atencidén basado en la multidisciplinariedad, la atencion experta y
de atencion para personalizada, formalizada a través de un Plan Individualizado de
pacientes con ELAy Atencién. Asi el documento para el Abordaje de la ELA de la

cuatro mads estan
trabajando en su
definicion e implantacién”

Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema
Nacional de Salud, establece como objetivo que las personas con
ELA dispongan, desde su diagndstico, de un Plan Individualizado
de Atencidén que incluya:

e Diagndstico, valoraciones y terapéutica médica.

e Valoraciones y cuidados de enfermeria.

e Valoracion del riesgo social y elaboraciéon de un itinerario
social adecuado con la tramitacién rapida de las prestaciones
y recursos que requiera.

e Plan individual de rehabilitacion.

e Identificaciéon de profesionales de referencia (al menos,
neurologia, enfermeria y gestién de casos).

e Identificacidon de la persona cuidadora principal.

e Plan de instrucciones previas.

Hasta la fecha, siete CCAA cuentan con un Plan Individualizado
de Atencidn a la ELA y cinco mas estdn trabajando en su
elaboracién.

CCAA que cuentan con planes individualizados de atencién para pacientes con ELA

CCAA con planes individualizados
de atencion en elaboracion
ne *  Aragon
12% - En * Extremadura
elaboracién . Cor!'u:lnidad Valenciana
No /_ 20 * Galicia
CCAA sin planes individualizados * Navarra
de atencion
* Principado de Asturias (no NO _/ CCAA con planes individualizados
para toda la poblacion) 18% de atencién
* Castilla La Mancha * Cantabria
* laRioja Castilla y Le6n
Canarias y Andalucia no Cataluna
reportaron este aspecto Islas Baleares
Sl Madrid
Nota: ne: no especificado 41% Murcia
Pais Vasco
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Atencion psicolégica desde el diagndstico

“En ocho CCAA se facilita “La ELA es una enfermedad sin tratamiento curativo, con una

el acceso a la atencion esperanza de vida limitada, con gran capacidad invalidante e

psicoldgica desde el importantes consecuencias en la vida del paciente, con necesidad

diagnostico” de cuidados permanentes y cambiantes y problemas emocionales
y psicoldgicos. La repercusion en las familias a nivel personal es
importantisima”.

Para responder a estas necesidades es clave proporcional soporte
psicoldgico. No sélo pacientes, también los familiares y cuidadores
precisan apoyo psicoldgico.

Actualmente ocho CCAA garantizan el acceso a servicios de
soporte psicolégico desde el diagndstico de ELA. En algunos casos,
este acceso esta garantizado Unicamente, en determinadas areas
o unidades. En casos puntuales, es posible acceder a soporte
psicoldgico sélo a través de solicitud expresa desde una unidad.
En algunos casos, la atencidn psicolégica se presta a través de los
propios equipos sanitarios que atienden a pacientes de ELA, con
el soporte de las unidades de Salud Mental y la colaboracién con
los recursos disponibles en las asociaciones de pacientes.

CCAA con acceso a atencion psicoldgica desde el diagndstico para pacientes de ELA

Sl
CCAA sin acceso a atencion ne

CCAA con acceso (al menos

psicolégica desde el 18% parcial) a atencién
momento del diagndstico psicolégica desde el

* Cantabria momento del diagndstico
* Aragon * Principado de Asturias
*» Castilla La Mancha Galicia

* Castillay Leon Murcia

* LaRioja Navarra

* Islas Baleares NO _% Pais Vasco
Extremadura, Canariasy 35% Cataluiia

Andalucia no reportaron Madrid

este aspecto Comunidad Valenciana

Nota: ne: no especificado
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Tiempos de espera para la atencion por especialista

“La mayoria de las CCAA
estdn garantizando el
acceso a la consulta de
Neurologia en un plazo
inferior a 2 meses”

No disponemos hasta la fecha de un método diagndstico
especifico de la enfermedad. El diagndstico se establece mediante
la realizacién de una exploracidn y distintas pruebas que permiten
descartar otras enfermedades con sintomas y signos comunes a la
ELA. Este diagndstico diferencial es realizado por profesionales de
la Neurologia. Por tanto, el tiempo de derivacion resulta clave si
queremos reducir los 12,6 meses de media que se tarda en
obtener un diagnéstico.

En este sentido, la Estrategia de ELA establece como objetivo que
las personas con sospecha de ELA, derivadas desde Atencién
Primaria (AP), seran atendidas, en primera consulta, por el
neurdlogo en un plazo no superior a dos meses.

La mayoria de las CCAA (13) estdn cumpliendo con este objetivo,
salvo en dreas concretas. Catalufia ha reportado dificultades para
la medida de este indicador debido a la ausencia de declaracion
de listas de espera por parte de AP. Desde la solicitud al hospital
se ha establecido un objetivo de 90 dias maximo para derivacidn
ordinaria y 30 dias para derivacion preferente. Sin embargo, varias
areas, entre ellas la del Hospital de Bellvitge estdn por debajo de
los 2 meses de plazo para la consulta con el neurdlogo.

En Canarias se garantiza este plazo en la mayoria de los hospitales
de tercer nivel.

CCAA con garantia de acceso a consulta con Neurologia en menos de 2 meses desde la derivacion de A

CCAA que actualmente no
garantizan la atencion por el
neurdlogo en un plazo
inferior a 2 meses desde
derivacién de AP

* Madrid

* Murcia

Andaluciano reporto datos
en este aspecto

En Catalufia no es posible
determinar este dato por la
falta de reporte de listas de
espera en Atencion Primaria.
En algunas dreas el tiempo es
inferior a 2 meses.

Nota: ne: no especificado
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CCAA en las que se garantiza la
atencion por el neurélogo en un
plazo inferior a 2 meses desde
derivacion de AP
Aragén
Principado de Asturias
Canarias
Sl Cantabria
76% Castilla La Mancha
Castilla y Ledn
Extremadura
Galicia
Islas Baleares
La Rioja
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Comunidad Valenciana
Pais Vasco
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Acceso a cuidados paliativos domiciliarios

“El 76% de las CCAA (13) La Estrategia de ELA establece como objetivo que en fase
garantizan el acceso a avanzada o al final de la vida, cada paciente reciba atencién de
cuidados paliativos cuidados paliativos en su zona bdsica y area de salud, a nivel
domiciliarios a toda la domiciliario y/o hospitalario y con los equipos de soporte
poblacién”

especificos que precisen de acuerdo a sus necesidades y en el
momento apropiado, adaptado a las distintas situaciones y
delimitaciones territoriales.

Aunque actualmente los equipos existentes en 13 CCAA permiten dar cobertura de cuidados
paliativos domiciliarios a toda la poblacidn, aun se mantienen algunas excepciones.

En el caso de Catalufia, aunque se ha estimado que en la mayoria del territorio esta cobertura es
total, existen algunos casos con limitaciones en cuanto a los equipos de soporte especificos. Esta
situacién se esta analizando en el marco del “Model organitzatiu d’atencid integral a la poblacio
adulta amb necessitats palliatives i en situacio de final de la vida”.

En la Comunidad Valenciana, las unidades de hospitalizacion a domicilio prestan cuidados
paliativos avanzados, con una cobertura del 98% de la poblacién. Los equipos de Atencion
Primaria prestan cuidados paliativos bdsicos con una cobertura del 100%.

Tres CCAA han reportado una cobertura parcial en relacién a los cuidados paliativos domiciliarios.
Los equipos en Asturias permiten una cobertura del 65,6% de la poblacién, correspondiente a
pacientes de las areas de referencia del Hospital de Avilés, Gijon y Oviedo.

En Castilla La Mancha se cubre el 100% de la poblacion en el drea de Toledo. En Canarias se ha
estimado que, entre un 60 y un 70% de la poblacidn, estaria cubierta con este tipo de servicios.

CCAA con garantia de acceso a
cuidados paliativos domiciliarios
en todo el territorio

CCAA con garantia de
acceso a cuidados
paliativos domiciliarios en

todo el territorio * Aragén

* Principado de Asturias Cantabria
(65% de la poblacidn, Castilla y Leén
atendida por los Sl Cataluiia
Hospitales de Avilés, 76% Extfe.madura
Gijon y Oviedo) Galicia

* Castilla La Mancha (s6lo Islas Baleares
en Toledo) Madrid

* Canarias (60-70%de la Murcia
poblacion Navarra

Andaluciano reporté datos La Rioja

en este aspecto. Comunidad Valenciana

Pais Vasco

Nota: ne: no especificado
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Formacion ELA

Acciones de formacidn dirigidas a profesionales de Atencion
Primaria y otras especialidades

“Conscientes de la “El abordaje de la ELA requiere equipos multidisciplinares, con
necesidad de formacidn especifica, capaces de dar respuesta a las necesidades
coordinacion y a nivel biopsicosocial de pacientes y cuidadores”. Con este

multidisciplinariedad del
abordaje de la ELA, se
estan disefiando e
implantando acciones de
formacién especificas”

objetivo la Estrategia para el abordaje de la ELA en nuestro pais
recoge, de manera especifica, que los profesionales de Atencién
Primaria y otras especialidades recibirdn sensibilizaciéon y
formacion en el abordaje de esta enfermedad, dentro del Plan de
Sensibilizacion y Formacién en Enfermedades
Neurodegenerativas.

En 2017 se habian desarrollado acciones de formacién especificas sobre ELA, dirigidas a
profesionales de AP y otras especialidades en cinco CCAA. En otras siete CCAA se esta trabajando
en su disefio, elaboracién de nuevos materiales y/o ampliacidn de las acciones existentes.

En Pais Vasco se estd trabajando en la elaboracidn de nuevos materiales, que permitan aumentar
la oferta formativa de cursos disponibles en la Organizacién Sanitaria Integrada (OSI) de Bilbao-
Basurto, donde se encuentra la Unidad de Referencia para todo Osakidetza.

CCAA con acciones dirigidas a profesionales de Atenciéon Primaria y otras especialidades, de capacitacion,
formacioén y/o sensibilizacion en ELA desde la Consejeria

Sin acciones especificas ne

* Principado de Asturias 12% ﬁ Sl

* Castilla La Mancha No 299%
* LaRioja NO

Murcia y Canarias no 18%

aportaron informacion en
este apartado.

ee

En

. Con acciones en elaboracion
elaboracion

* Aragon
41% * Cantabria

* Extremadura
* Galicia

* Islas Baleares
* Navarra

* Madrid

Nota: ne: no especificado; ee: en elaboracién

En Cataluia, desde el Hospital de Bellvitge, y con el apoyo del ICS, se realizan distintas jornadas
de actualizacidn, se mantiene el blog Aula ELA, y se desarrolla el programa Preceptorship Nacional
en ELA para profesionales de otras CCAA, que celebré en 2017 su segunda edicién. En la
Comunidad Valenciana, la oferta formativa se realiza a través de la EVES (Escuela Valenciana de
Estudios de las Salud). En Cantabria se esta desarrollando un Programa de formacion especifica
a través de la Unidad Docente de la Gerencia de Atencién Primaria.
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Protocolos de coordinacion entre Servicios Sanitarios y Sociales

“Andalucia y Cataluiia
cuentan con protocolos
de coordinacion
especificos entre Servicios
Sanitarios y Sociales”

FundaciénLuzon

“La ELA es una de las patologias con mayor impacto en la calidad
de vida de los pacientes y sus familias, ocasionando graves
problemas a nivel emocional, familiar y social”. Para aliviar esta
elevada carga social se requiere profundizar en los aspectos de
coordinacidon entre los diferentes servicios sociales y clinicos
actuales”

Un paciente de ELA es un enfermo distinto, ya que la enfermedad
afecta a multitud de funciones de su cuerpo: 1) paralizacion de la
musculatura esquelética, lo que interfiere en su autonomia
motora, 2) afectacién de la musculatura respiratoria, que provoca,
finalmente, una insuficiencia respiratoria global, 3) alteracién del
transporte de alimentos, generando desnutricidn, deshidratacién
y riesgos de aspiracién e infecciéon respiratoria, neumoniay asfixia,
4) pérdida de la comunicacion oral, lo que provoca limitaciones
en la vida diaria y aislamiento social del paciente, 5) demencia
frontotemporal en el 10% de los pacientes y deterioro cognitivo
leve de inicio en el 50% de los pacientes. Todo lo anterior, pone
de manifiesto la necesidad de contar con el conocimiento de
diferentes especialistas, que trabajen de manera coordinada entre
ellos, con los equipos de Atencidn Primaria y de Atencion Social.

La ELA supone un reto para los Servicios Sociales ya que,
superadas las fases de diagndstico y tratamiento, la enfermedad
“se pasa en casa”. En un corto periodo de tiempo se pasa a una
situacion de gran discapacidad y finalmente dependencia, lo que
supone la solicitud de diferentes ayudas de nuestro Sistema
Social, muy poco coordinado con el Sistema de Salud.

El tiempo medio del reconocimiento de la discapacidad se situa en
11,4 meses lo que influye negativamente en el grado reconocido
inicialmente. Esto se traduce en ayudas insuficientes y una
sobrecarga importante para el cuidador, que habitualmente debe
dejar su trabajo para cuidar al enfermo, con la consiguiente
pérdida de recursos econdmicos para la familia. A esta situaciéon
se suma la falta de plazas residenciales para enfermos de ELA.

Como muestra de esta falta de coordinacion, en 2017 tan sélo
Andalucia y Cataluiia habian desarrollado protocolos de
coordinacién especificos para la atencidn de pacientes con ELA.
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“Nueve CCAA trabajan en En 2017, nueve CCAA estan trabajando en la elaboracién de un
la elaboracién de un protocolo de coordinacién especifico. Principado de Asturias,
protocolo de Castilla y Ledn, Castilla La Mancha y La Rioja no cuentan con un
coordinacion especifico” protocolo especifico de coordinacién sociosanitaria para

pacientes con ELA.

CCAA con protocolo de coordinacion entre Servicios Sanitarios y Servicios Sociales

CCAA con un protocolo de
coordinacién entre los Servicios
sin protocolo de S| Sanitarios y los Servicios Sociales
coordinacion ne 12% el
(] - n
* Principado de Asturias 12% vv SR
* Castillay Ledn No ee
. Castilla ‘{a Mancha Protocolos en elaboracién
* LaRioja NO — " Aragon
0, . 1
Murciay Canarias no 23% . E:‘:]rz:::;ura
aportaron informacion en . Galicia
este apartado. En * |Islas Baleares
elaboracion .
o * Madrid
53% * Navarra
* Comunidad Valenciana
* Pais Vasco

Nota: ne: no especificado; ee: en elaboracién
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Protocolos de coordinacion entre Servicios Sanitarios y
Entidades No Lucrativas (ENL)

“Tan solo Andalucia

cuenta con un protocolo

de coordinacion

especifico, entre equipos

especializados y
asociaciones de
pacientes”

“Las asociaciones de pacientes y familiares constituyen un apoyo
clave para la mayoria de pacientes y familiares y por tanto su
coordinacion con los servicios sanitarios es vital”. Actualmente la
mayoria de los servicios de psicologia, fisioterapia, rehabilitacion,
logopedia, etc. que necesitan los pacientes son facilitados por las
asociaciones de enfermos, realizando un esfuerzo improbo, con
muy poco apoyo de las Administraciones publicas y sufragados por
los propios afectados y sus familias. A esto se une un diferente
grado de desarrollo de las asociaciones en las distintas CCAA, con
diferente grado de desarrollo de sus carteras de servicios,
provocando un desequilibrio asistencial. Por tanto, las ENL son
una pieza clave pero ¢les corresponde a ellas la prestacion de
servicios? Y si es asi, ¢quién debe sufragar ese coste?

Aunque Unicamente Andalucia cuenta con un protocolo
establecido, varias CCAA (6) estdn trabajando en esta direccion.

En Pais Vasco, aunque no existe ninguna actuacién protocolizada,
existen contactos informales y fluidos con las diferentes ENL de
ELA, tanto a nivel territorial como autonémico. Conscientes del
interés, se estan elaborando ademads nuevos protocolos.

CCAA con protocolo de coordinacion entre los equipos especializados en ELA y ENL

Sin protocolo de
coordinacion

* Principado de Asturias
* Canarias

* Cantabria

* Castillay Ledn

* Castilla La Mancha

* Extremadura

* Islas Baleares

* LaRioja

* Murcia

Catalufia no reporto datos
en este apartado.

Nota: ne: no especificado; ee: en elaboracién
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No

Protocolos en elaboracion

En elaboracion | * Aragén
+ Galicia
29%
NO ’ + Madrid
539 * Navarra

* Comunidad Valenciana
* Pais Vasco
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“Tres ENL se coordinan
con equipos asistenciales
especializados en ELA”

34|Pdgina

Varias CCAA, como Murcia y Canarias reportaron la falta de
asociaciones autondémicas. En La Rioja, por ejemplo, pacientes de
ELA estan contactando con la Asociacion de Esclerosis Multiple. En
Islas Baleares, se estdn derivando pacientes a ACTIVA'T,
asociacion para la Esclerosis Multiple, por su ofrecimiento a
atender a pacientes de ELA y proporcionarles la ayuda en forma
de fisioterapeutas, psicélogos o terapeutas ocupacionales.

La informacidén aportada por las ENL en este sentido muestra que
tres ENL (Adela CV-Comunidad Valenciana, ELA Principado de
Asturias y la Fundacion Miquel Valls en Cataluiia), se coordinan
con equipos asistenciales especializados en ELA. Dos ENL estdn
trabajando en la elaboracién de un protocolo de coordinacion (la
Asociacion Gallega de Esclerosis Lateral Amiotrofica, AGAELA y
ELA Extremadura).

Siendo las ENL clave en la prestacion de servicios, es critica una
buena coordinacidn con los equipos asistenciales encargados del
diagndstico y tratamiento del paciente, requiriéndose mayores
esfuerzos en esta direccion.
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El proyecto REVELA

La Fundacion Luzén pone a disposicién de la Comunidad ELA, el
proyecto “revELA”, un mapa estatal de pacientes y recursos para su
atencion. Aun siendo una informacién de gran valor, todavia no
contamos con un mapa completo. Desde la Fundacidon Luzén
invitamos a todos los hospitales del territorio nacional a aportar
esta informacién y dotar a la Comunidad ELA, de una herramienta
que consideramos de la maxima utilidad.

Una vez completo, “revELA”, permitird conocer la localizacién geografica de pacientes, la
distribucidn geografica de los centros sanitarios, profesionales sanitarios y otros datos de interés
relacionados con pacientes de ELA.

Observatorio ELA-Pacientes. Situacion a 31 de diciembre de 2016

“RevELA recoge
informacion de 3.123
pacientes, 42% mujeres
y 58% hombres”

“El 87,4% de pacientes

reciben tratamiento
con riluzole”

FundacionLuzén

Con el objetivo de completar y validar los datos disponibles en revELA,
se ha solicitado informacion a las Comunidades Auténomas sobre
numero de paciente ELA registrados en sus sistemas de informacién.
Segun datos recogidos para el Observatorio 2017, en la actualidad el
numero de pacientes de ELA identificados en Espafia superaria los
3.100. La informacidn disponible es aun probablemente insuficiente, y
muestra limitaciones importantes (con posibles duplicidades y falta de
detalle). Sin embargo, es un primer paso, que muestra la importancia
vital de desarrollar un registro de pacientes a nivel estatal como
herramienta para la planificaciéon de recursos y para el seguimiento y
mejora de los planes de cuidados.

Las tasas de pacientes ELA por 100.000 habitantes oscilan entre los 2,3
pacientes por 100.000 habitantes en Castilla-La Mancha y los 10,45
pacientes por 100.000 habitantes en la Comunidad de Madrid. Estos
datos, probablemente revelan dificultades en la identificacion de los
pacientes diagnosticados de ELA en los sistemas de informacién
disponibles. Segun estos datos el promedio de pacientes en el
conjunto de las CCAA se sitla en 0,67 pacientes por 10.000 habitantes,
acorde a las tasas de prevalencia publicadas para paises occidentales,
que oscilan entre 0,5 y 1 caso por 10.000 habitantes (Orphanet).
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N2 Pacientes ELA por 100.000 habitantes por CCAA
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*Nota: En el caso de la Comunidad Foral de Navarra, se han identificado 61 pacientes. De los cuales 41 fueron
tratados en el sistema publico de salud (lo que representa una tasa de 6,4). Aproximadamente 20 pacientes serian
atendidos en la Clinica Universidad de Navarra (CUN).

En base a la informacidn disponible, extrapolando la informacion de las CCAA, aproximadamente
el 42% de pacientes serian mujeres y el 58% hombres.

El 87,4% de pacientes recibe tratamiento con Riluzole. El inicio de la enfermedad es espinal en el
71% de los casos. El 12% presenta afectacion frontotemporal. El 39% de pacientes recibe

ventilacion mecdnica no invasiva y el 21% se ha sometido a gastrostomia endoscdpica percutanea
(PEG).
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Perfil de pacientes ELA en Espaia

°
58% 42%
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Pacientes ELA con seguro privado a través de MUFACE

“En Espafia podria
haber entre 60y 120
pacientes de ELA con
seguro MUFACE
Unicamente privado,
con problemas de
acceso a la atencién
sanitaria que requieren”

Nos gustaria poner de manifiesto casos de especial desproteccion
de pacientes de ELA. Hemos tenido constancia de los serios
problemas de acceso a atencion sanitaria en el caso de pacientes
asegurados por MUFACE, que optaron por seguro privado. Segln
los datos publicados en 2017 sobre asegurados por MUFACE, el
total de asegurados con seguro exclusivamente privado
ascenderiaa 1.181.055 asegurados. Estimando una prevalencia de
1-2 casos de ELA por 10.000 habitantes, atendiendo a los datos
publicados para paises occidentales, esta relacién supondria que
entre 60 y 120 pacientes de ELA con seguro MUFACE Unicamente
privado estarian sufriendo una situacion de especial
desproteccion.

Vision global de Recursos ELA en las CCAA

“No se aprecia
correlacidn directa en
todos los casos entre la
densidad de poblacién
de las CCAA y el sistema
de atencidn
establecido”
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Con caracter general, la organizacion de la asistencia en
Comunidades Auténomas con baja densidad de poblaciéon
presenta una serie de retos adicionales para garantizar una
atencién equitativa, para todos los pacientes,
independientemente de su lugar de residencia.

Atendiendo a las tasas de recursos ELA por millén de habitantes
(equipos multidisciplinares en cita y espacio Unico y consultas
monograficas), y el acceso a atencion individualizada (PIA) vy
servicios especificos (como cuidados paliativos y de soporte
psicoldgico) aunque no existe una correlacion directa en todos los
casos, si se observan dificultades para la adecuada planificacidn de
los recursos. Por ejemplo, las tres CCAA con menor densidad de
poblacién no han desarrollado modelos de atencidén en cita y
espacio Unico. Extremadura ademas carece de consulta
monografica.
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Densidad de poblacion, pacientes y recursos ELA por CCAA

CCAA FRNNCENENNTE 5) (6 (@ | (8 (9 (10) (12) (12) (13) (14) (15)
Madrid,
Comunidad de

6.476.838 |810 |(Alta |10,45|SI |4 |0,62 [NO |0 |0,00 (SI [SI |[NO |SI |[SI

Pais Vasco 2.167.323 |300 |Alta |10,2 |SI |2 0,92 |[SI 1 |0,46 |SI (SI |SI ([SI |SI

Canarias, Islas 2.154.978 |291 |Alta 5,2 SI 1 0,46 |SI 3 1,39 |ne |ne |SI NO |NO

Balears, llles 1.150.962 (232 |Alta (3,04 |SI |2 1,74 |[NO (O 0,00 |SI |NO|SI |SI |en
Cataluna 7.441.284 |232 |Alta |[7,26 |SI |4 0,54 |[NO |O 0,00 |SI |SI |ne |SI |[SI
Comunitat

A 4.935.182 (212 |Alta 6,61 |SI 4 0,81 |NO 0 0,00 |ee |SI |SI Sl Sl
Valenciana

Murcia, Region de |1.472.991 130 |Media 4,82 (SI |1 (0,68 |[NO |0 (0,00 (SI |SI |NO (SI |ep

Cantabria 581.490 109 |Media |4,82 |SI |1 1,72 |\NO |0 (0,00 |SI |[NO|(SI |SI |SI

Asturias,

. 1.034.302 |97 |Media |88 |NO |0 |0,00 |[SI 1 /0,97 |[NO|SI [SI [NO |SI
Principado de

Andalucia 8.408.975 |96 Media (4,16 |SI |5 0,59 |[NO |0 0,00 |ne |ne |ne |[ne |[SI
Galicia 2.710.216 |91 Media (8,52 |SI |4 1,48 |[NO (O 0,00 (ee |SI |SI |SI |[SI
Navarra,

Comunidad Foral | 640.353 62 Media (9,53 |SI 1 1,56 |[NO |0 0,00 |(ee |SI |SI Sl Sl
de

Rioja, La 312.624 62 Media 4,16 [NO (0 (0,00 |(SI 1 3,20 INO [NO |SI ([SI |NO

Aragén 1.316.072 |28 Baja |3,57 |SI |2 1,52 |\NO |0 (0,00 |ee [NO |(SI |SI |SI

Castillay Le6n 2.040.977 (26 Baja |9,55 |[NO |0 (0,00 |[NO |0 0,00 [SI [NO|SI |[SI |ep

Castilla-La 3

2.435.951 |26 Baja [2,3 NO |0 0,00 INO |0 0,00 |[NO [NO |SI |NO |SI
Mancha
Extremadura 1.077.525 |26 Baja (6,4 NO (0 0,00 |[NO |O 0,00 |ee |ne |SI Sl Sl

Notal: (1) Poblaciéon INE 1/01/17; (2) Habitante/km2 (2017); (3) Densidad de poblacion;(4) Pacientes ELA/105 hab ;(5) CCAA con equipos
multidisciplinares con asistencia en régimen de cita y lugar tGnicos (EM); (6) Nimero EM; (7) Numero de EM por millén de habitantes; (8) CCAA
con otras unidades para la asistencia de pacientes con ELA (OT); (9) Nimero OT; (10) Numero de OT por millén de habitantes; (11) Plan
Individualizado de atencidn; (12): Atencidn psicoldgica; (13): Atencidn por un neurdélogo en un plazo inferior a 2 meses tras la derivacion desde
Atencidn Primaria; (14) Cuidados Paliativos; (15) Entidad no Lucrativa de caracter autonémico.

Nota2: ne: no especificado. ee: En elaboracion; ep: en proceso de constitucion.
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El papel de las Entidades No Lucrativas

ENL en ELA activas en Espana

Desde la Fundacién Luzdn consideramos clave el papel de las asociaciones de pacientes y
fundaciones que trabajan para conseguir avances contra la ELA. Creemos y apoyamos el
denominado “Tridangulo de Oro” formado por los hospitales, las ENL y las Consejerias con
competencias en sanidad y servicios sociales de las Comunidades Autéonomas, promoviendo y
vertebrando su fortalecimiento. Nuestro Foro de Pacientes, a través del que desarrollamos
reuniones periddicas con las ENL en el ambito de la ELA, es un claro ejemplo en esta direccion. A
través de la iniciativa Impulsa Pacientes, damos soporte a la creacién de asociaciones
autondmicas. Muestra de esta estrecha colaboracidon con las ENL, es su participacién en el
Observatorio ELA, que ha permitido recoger informacion sobre la situacién en 2017, respecto a
la actividad y los recursos disponibles con los que cuentan. Queremos agradecer especialmente
su labor y contribucion a la publicacion de esta primera edicién de nuestro Observatorio de la
ELA.

Un total de 14 ENL dedicadas a la ELA en el ambito estatal (2) y autondmico (12), cuyo listado se
recoge a continuacidn, han participado en la elaboracién del presente documento, aportando
datos a nuestro observatorio.

Ademas de las ENL participantes en este informe, otras entidades desarrollan actividades en el
ambito de la ELA: la Fundacién Espaiola para el Fomento de la Investigacion de la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (Fundela) y la Asociacion Siempre Adelante y numerosas asociaciones de
caracter provincial y local.

Entidades No Lucrativas (ENL) de ambito estatal y autondmico en ELA que prestan servicios a pacientes, familiares
y cuidadores

Nombre CCAA ‘ Web

PLATAFORMA
Plataforma de Afectados de ELA ;; E‘ Es A’*UC’S o Estatal http://www.plataformaafectadosela.or
Asociacién Espafiola de ELA-ADELA ESooTA™
sociacion Espafiola de ELA- .
¢/ Emilia 51, local 28029 Madrid . PEELA i E hepa/fadubieb.or
. . '? .
ADELA Comunidad Valenciana. ADELA CV Comun.ltat htto://adela-cv.on
ADELA CV Valenciana

ADELA Euskal herria Pais Vasco https://adelaeuskalherria.com,

AGAELA Asociacion Galega de
Afectados de Esclerosis Lateral
Amiotrofica

Galicia http://agaela.es

ARAELA Asociacion Aragonesa de AR AEL

Esclerosis Lateral Amiotréfica FAN N —— Aragon hito://www .aracla.or
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Nombre CCAA Web
Asociacion ELA Andalucia "délo Andalucia http://www.elaandalucia.es
Andgalucia
Asturias,
ELA Principado Principado https://www.ela-principado.es/
de
Fundaci6 Catalana d Esclerosis mrseadiel s ilshuoncs Cataluia http://www.fundaciomiquelvalls.or
Lateral Amiotréfica Miquel Valls MIZUEL VALLS * : :
CanELA. ASPCIaCIon Cant‘abr? . E Cantabria https://es-es.facebook.com/AsociacionCanELA
de Esclerosis Lateral Amiotréfica CanELA
ELA Extremadura Extremadura http://elaextremadura.or
AdELA Navarra P Navarra http://www.cocemfenavarra.es/entidades/adela
AdELAnte Asociacion de Enfermos y .
Eamiliares de ELA de la Roda Castilla-La https://www.facebook.com/Adelante-CLM-
v APELANTE Mancha 830593667067636/
Comarca
e Madrid,
Adela Madrid adELA Comunidad http://www.adelaweb.or
Madrid de

Otras Entidades No Lucrativas (ENL) en el ambito de la ELA de caracter estatal

Otras ENL ELA

Fundacidn Espafiola para el Fomento de la

Investigacion de la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

(Fundela) T b Estatal http://www.fundela.es/
undela

¢/ Juan Ramén Jiménez, 22, 28036 Madrid

Asociacién Siempre Adelante Estatal http://www.siempreadelante.es

¢/ Ogofio 1, planta 4 modulo 14 48930 Getxo, Vizkaia

Siempre adelante

G
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ENL estatales que prestan servicios a los afectados

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA 6 adEla) es una organizacion
sin dnimo de lucro, de dmbito estatal, dedicada a ayudar a las personas con ELA (Esclerosis Lateral
Amiotrofica) y otras enfermedades de la motoneurona, para mejorar su calidad de vida.

La Plataforma de Afectados por la ELA, estd compuesta por personas afectadas de toda la
geografia espafiola, tanto si pertenecen a alguna Asociacion de enfermos como si no estdn en
ninguna. También se han ido incorporando muchos miembros hispanoamericanos y algunos
espafioles que viven en Europa.

Otras ENL de ambito estatal

La Fundacidn Espaiola para el Fomento de la Investigacion de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(Fundela) se constituyd en diciembre de 2002, con el objetivo especifico de fomentar la
investigacion de la ELA en Espaiia a través de la financiacién de proyectos y lineas de investigacién
de equipos espafoles e internacionales.

Siempre Adelante es un proyecto que surge para conseguir visibilidad y medios econémicos para
investigar y mejorar la vida de las personas afectadas por la ELA.

ENL de ambito autondmico que prestan servicios a los afectados

“12 CCAA cuentan con Actualmente existen 12 entidades no lucrativas de ambito

asociaciones de pacientes de  autondmico, que prestan servicios a pacientes y familiares.
ambito autondmico. 3 CCAA

se encuentran en proceso

de constitucion de
asociaciones autonémicas”  asociacidon regional cuya inscripcion en el Registro de

Asociaciones de Castilla-La Mancha se producira en mayo de
2018 una vez firmadas el Acta y los nuevos Estatutos de Adelante
Castilla-LaMancha. Los datos corresponden a las dos
asociaciones fusionadas, ya en que el acuerdo de fusion se

Las asociaciones de Castilla La-Mancha, VivELA y Adelante la
Roda, se encuentran en proceso de unificacién en una sola

produjo en 2017. Castilla y Leén, Murcia e Islas Baleares estan
trabajando en la constitucion de una asociacién de caracter
autondmico. Mientras que La Rioja e Islas Canarias carecen de
ellas en la actualidad.
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Situacion ENL en el ambito de la ELA en Espaia. Observatorio ELA 2017

52,9% 17,6% - 11,8%
0 2 4 6 8

3 2

Ne

10 12 14 16 18

. CCAA con Asociacion de afectados de ELA autondmica . CCAA en proceso de constitucion de Asociacion autondmica

CCAA con Asociacion de afectados de ELA autondmica creada en 2017% . CCAA sin Asociacion de afectados ELA autondmica

*Cantabria, Extremadura y Castilla La Mancha han constituido una Asociacién autonémica en 2017

Numero de asociados y pacientes atendidos

“En 2017, el movimiento En 2017, el nUmero de asociados a las 13 asociaciones analizadas
asociativo ELA representa a ascendié a 3.627, lo que supone un tamafio medio de 280
mas de 3.600 asociados en asociados. La asociacién mas numerosa es ADELA Espafia, con
Espaiia” mas de 1.000 asociados (30%), mas de 570 pacientes y 1.440

afectados atendidos en 2017.
“Las asociaciones y

fundaciones atendieron a
cerca de 1.700 pacientes y
mas de 3.545 familiares y
cuidadores”

Movimiento Asociativo ELA en Espafa. Cifras totales 2017

3.627 1.700 pacientes

Asociados atendidos

De los cuales corresponden a ENL de ambito autonémico

2.355
Asociados

1.112 pacientes 2.105 familiares y
atendidos cuidadores atendidos
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Profesionales en ENL

“Las asociaciones y
fundaciones cuentan
habitualmente con
profesionales contratados
para los perfiles de
trabajador social y
psicélogos”

“Con menor frecuencia, se
dispone de profesionales en
las dreas de fisioterapia,
logopeda o técnicos de
comunicacion”

FundaciénLuzon

Las ENL aportan profesionales especializados en la atencién al
paciente con ELA, tanto personal contratado como a través de
voluntarios.

Entre las ENL de ambito estatal, la Asociacién Espafiola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA Espafia) cuenta con una
estructura de 1 gerente, 2 trabajadores sociales, 1 psicélogo y
soporte administrativo.

En cuanto a las ENL de ambito autondmico, segin los datos
aportados para el Informe del Observatorio de la ELA, el 58% de
las ENL cuentan con, al menos, un trabajador social contratado y
el 42% con un psicélogo contratado.

Sin embargo, tan sélo el 25% cuentan con fisioterapeuta o técnico
de comunicacién, y el 17% con un logopeda y terapeuta
ocupacional contratados por las ENL. Los servicios de fisioterapia
y logopedia en algunos casos se convenian con gabinetes
externos.

No es habitual la presencia de voluntarios para cubrir los perfiles
sanitarios, pero si para el desarrollo de labores de gestién y
administracion.

La dedicacién de la mayoria de los profesionales es parcial.

Otros perfiles disponibles en algunas ENL de dmbito autonémico
son auxiliares de respiro familiar, enfermeria y auxiliar de
enfermeria. El detalle sobre los profesionales disponibles y las
horas semanas dedicadas puede consultarse en la siguiente tabla.
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Numero y perfil de recursos humanos aportados por las Entidades No Lucrativas de ambito autonémico. 2017

Total Tota 9

17%
GERENTE - 40 1 1] sl 2 | 5 |42%
h/s ne 5 25| s 40 75
11 Sl Sl 1|4 9 7 |58%
TRABAJADOR SOCIAL e - 1 [8%
. ‘;%' 40 (9,5 38 37,5| 7 | 30 |40 222
2 sl sl 1|4 7 5 |[42%
PSICOLOGO B - S e
h/s 225; 11 37,5|10| 40 |40 139
C 1 4 5 2 [17%
TERAPEUTA OCUPACIONAL | V 1 1 1 | 8%
25 5 |40 70
© 19 Conv 2 |o 21 | 3 |[25%
FISIOTERAPEUTA vV
54 40* 95
1 Conv 11(o0 2 2 [17%
LOGOPEDA
10 6 16
Sl | sl 2 2 3 [25%
TECNICO COMUNICACION S| 8 8 2 |17%
37,5 40 77,5
1 Sl 3 4 3 [25%
ADMINISTRACION 1 1 S| 2 3 [25%
40 5 30 10 40 125
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Servicios ofertados por las ENL

“La mayoria de las
fundaciones ofertan
servicios a domicilio y en
sus propias sedes”

FundacionLuzén

En 2017, las ENL consultadas ofertaban una amplia cartera de
servicios a pacientes y familiares. Entre los servicios mas
ampliamente extendidos se encuentran los Bancos de Ayudas, y
los servicios prestados por Trabajadores Sociales, ofertados por el
69% de las ENL. Ambos servicios suelen ofertarse a partes iguales
a domicilio y en la propia sede de las ENL.

Servicios ofertados por la Asociaciéon Espanola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ADELA Espafia) incluyen: Fisioterapia,
logopeda, trabajo social, banco de ayudas, auxiliar de clinica y
voluntariado, en domicilio y sede. Los servicios de terapia
ocupacional y de formacién se prestan Unicamente en la sede.

Servicios ofertados por ENL autonémicas.

Los servicios de Fisioterapia, Logopeda, Apoyo Psicoldgico y
voluntariado estan disponibles en el 58% de las ENL de ambito
autondmico. Los Servicios desarrollados por voluntarios se
prestan en mayor medida a domicilio. El 67% de las ENL disponen
de Servicios de Banco de Ayudas y Trabajo Social. El 50% ofertan
Servicios de Terapia Ocupacional tanto en la sede como a
domicilio. El Servicio con menor cobertura es el de Auxiliar de
Clinica (25%). En la mayoria de los casos se realiza a domicilio.

Ademds de los servicios mencionados, como oferta
complementaria algunas ENL desarrollan actividades de
musicoterapia (en la sede y a domicilio), reflexologia podal (en la
propia sede) asi como acciones de difusién de informacion de
actualidad e interés.
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Servicios ofertados en 2017 por ENL ELA

Servicios de Fisioterapia

Servicios de Trabajador Social

Domicilio Otros Domicilio
58% Otr;s 36% 67% 20% 40%
46
ofertan 5;; ofertan
Servicios de o Sede Servicios de Sede
Fisioterapia . 18% Trabajo Social 4 0%
8% B 8%
Servicios de Logopeda Servicios de Banco de Ayudas
Otros Domicilio Otros -
58% 389 31% 67% 8% Do:;';:m
ofertan Si ofertan
i Sede Servicios de Sede
rvici 58%
fz oc::ade 4 31% Banco de ( 46%
gop nd Ayudas nd
8% 8%
Servicios de Apoyo Psicolégico Servicios de Auxiliar de Clinica
o Ozg;s Domicilio Domicilio
9 67%
Y\ -
ofertan ofertan eae
Servicios de Sede Servicios de ‘nd 33%
Apoyo 38% Auxiliar de 8%
Psicolégico Clinica
Servicios de Terapia Ocupacional Servicios de Voluntariado
il Otros Rarli
Otros Domicilio Domicilio
50% ol N 5 58% 18N
ofertan ofertan S|
Servicios de sede Servicios de 589 Sede
. 36% . - 36%
Terapia Voluntariado
Ocupacional ~ Nd nd.~
8% 8%

Nota: nd: no descrito
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Servicios de Formacion

La mitad de las ENL autonémicas (6) ofertan algun tipo de actividad formativa. De ellas, 3 ofertan
servicios de formacidn a familiares y cuidadores y 4, formacién dirigida a profesionales de la
salud. Las acciones formativas se desarrollan bien en la sede de la propia asociacion (2), o
mayoritariamente (5) a través de otras instituciones como Escuelas Regionales de Salud, talleres
en diferentes espacios y centros de asistencia sanitaria.

Servicios de Formacion ofertados por ENL

Cantabria

Asociacion Cantabra de Esclerosis
Lateral Amiotrofica. CanELA.

No oferta formacion

Asturias
ELA Principado
No oferta formacién

Ila( mELA

principado

Galicia b
Asociacion Galega de Afectados de
Esclerosis Lateral Amiotréfica. Agaela

Pais Vasco S o
ADELA Euskal herria. Sede

Otros: Escola Gallega de Saude
(ACIS Sergas)

Madrid, Comunidad de M

Adela Madrid OELA

Castilla La Mancha
AdELAnNte Asociacion de Enfermos y [ APHANTE
Familiares de ELA de la Roda y Comarca
No oferta formacion

Ambito estatal:
. fieslane Asociacion Espafiola de ELA-ADELA
Sede

AN EL A Plataforma de Afectados de ELA

Navarra

ADELA Navarra
No oferta formacion

. Catalufia

Fundacio Catalana d’Esclerosis

Lateral Amiotréfica Miquel Valls

Otros: Hospitales, Centros de Atencién Primaria,
PADES, otras fundaciones privadas, recursos externos
sociosanitarios, Universidades, Institutos y escuelas.

MIUEL VALLS

Asociacién Aragonesa de Esclerosis Lateral
Amiotrofica. ARAELA

"RAELA

AR ——

Extremadura Otros: web y redes sociales
ELA Extremadura c dd\” —
No oferta formacién omunidal é enciana . ADELA CV
ettt ADELA Comunidad Valenciana. ADELA CV
Otros: Sede y otros
Ceuta Melilla PR X | :
ndalucia We a
Formacion en la sede |:| No oferta formacion Asociacién ELA Andalucia Andalucia

Formacion en la sede y otros Otros: Talleres

. Formacién en otras ubicaciones

Como ya ha sido comentado, a nivel estatal, la asociacion ADELA Espaiia desarrolla actividades
formativas dirigidas a pacientes, familiares y profesionales de la salud en sus instalaciones en
Madrid. Su programa formativo incorpora actividades sobre aspectos relacionados con la terapia
ocupacional, aspectos sociales, comunicacién en las personas afectadas, cuidados basicos de
enfermeria, fisioterapia aplicada a los pacientes y aspectos psicologicos de la enfermedad y su
repercusion en enfermos, familiares y cuidadores.

Entre las acciones destacadas de la Plataforma de Afectados por la ELA, destaca la organizaciéon
del encuentro anual de pacientes e investigadores que se celebra en el Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras en Burgos. Si bien no es una actividad formativa de caracter
reglado, si permite dar a conocer a pacientes y familiares los avances en el conocimiento y
tratamiento de la enfermedad.
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Acuerdos de colaboracion con otras ENL para la
prestacion de Servicios

“El 42% de las ENL de En 2017, solo el 42% de las entidades no lucrativas de ambito
ambito autondmico autonémico mantenian acuerdos de colaboracidn con otras ENL
mantienen acuerdos de para la prestacion de servicios. El detalle de las 5 asociaciones y

colaboracion entre si

para la prestacién de
Servicios” Aunque estos datos demuestran un aumento de las

los acuerdos establecidos se muestran en la tabla a continuacion.

colaboraciones, es preciso intensificar las interconexiones entre
los agentes implicados, para evitar la atomizacién y la
descoordinacién de los esfuerzos.

Ademas, la Asociacion Espaiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ADELA Espafia) mantiene un acuerdo de colaboracidon con ELA
Extremadura y AGAELA, incluyendo servicios de fisioterapia,
logopedia, soporte a cuidadores y psicologia.

Acuerdos de colaboracion entre ENL ELA de ambito autonédmico

Asociacion ] Acuerdos con otras Asociaciones

Adela-CV Universidad Catdlica Valencia (EVES)
Asociacién Esclerosis Multiple Castellén
ADEMNA (Asociacién de Esclerosis Multiple de

Adela Navarra L
Navarra). Cesion de uso del local
Adela Esparia (descuentos en rehabilitacion)

£ icia (B .
NO Asociacién Gallega de 22 aI\F/)IO(:‘Izl)laa (Banco de préstamo de productos
0, .
50% ESCI,erOS,IS, Lateral FEGEREC Proporciona también servicios de

Amiotréfica (AGAELA) . R . . .
trabajo social, fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional y psicologia a coste reducido

Asociacion Andaluza de

Esclerosis Lateral Fisioterapia, logopedia, atencién familiar.

Amiotrofica (ELA Neuroafeic de Granada

8% Andalucia)
Programa “MEJORA" para las terapias de
Nota: ne: o descrito ELA-Principado. Asturias !ogopedla., fisioterapia'y terapla ocupa.ao.n,al

independiente de las que tiene la asociacién.
COCEMFE-ASTURIAS.
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Financiacion de las ENL

El presupuesto de las entidades autonémicas se encuentra mayoritariamente en el rango entre
10.000y 50.000 euros anuales. Tan sélo 2 asociaciones tienen presupuestos superiores a 200.000
euros/afio.

La mayor parte de la financiaciéon procede, de subvenciones publicas (36,8%), actividades de
terceros (25,8%) y subvenciones privadas. En menor medida, de cuotas de socios y acciones de
marketing social.

En cuanto a las ENL de ambito estatal, la Plataforma de Afectados por la ELA cuenta con un
presupuesto de 24.000 euros obtenido en el 75% a través de actividades de terceros y el 25% a
través de cuotas de socios. El presupuesto de la Asociaciéon Espafiola de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ADELA Espafia) es de 743.416 euros en 2017 (508.575 por ingresos) que proceden
en su mayoria de subvenciones publicas (44%), cuotas de socios (19%), patrocinios (10%), y otros
(22%). Sélo el 2% procede de actividades de terceros y el 3% de subvenciones privadas.

Presupuesto de las ENL ELA en Espaiia y porcentaje medio por procedencia

4,5 4
4
3,5
3
25 2 2 2
2
1,5 1
1
0,5 .
0
Mds de 200.000 euros Entre 100.000 y Entre 50.000 y 100.000 Entre 10.000 y 50.000 Menos de 10.000 euros
200.000 euros euros euros
= Subvenciones publicas
m Actividades de terceros (carreras solidarias,
eventos, etc.)
Subvenciones privadas
25,6 Cuotas de socios
Marketing social
24,7 = Otros
= Patrocinios
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Publicaciones desarrolladas por las ENL

“La mitad de las ENL de El 50% de las ENL de caracter autondmico en ELA lleva a cabo algun
caracter autonémico, tipo de publicacion divulgativa o informativa.

realizan publicaciones
divulgativas o
informativas”

La mayoria de estas publicaciones son revistas o boletines de
caracter anual o mensual asi como cuadernos folletos y otros
materiales divulgativos. La informacion madas habitual esta
relacionada con las actividades desarrolladas por las propias
entidades, avances en el conocimiento de la enfermedad y noticias
de actualidad sobre la ELA, como congresos o jornadas de interés
general, talleres informativos y acceso a diferentes recursos y
grupos de ayuda mutua.

Varias de las ENL publican una Memoria de Actividades que
publican habitualmente en su pagina web y/o redes sociales.

A nivel estatal la Plataforma de Afectados por la ELA no desarrollé
publicaciones en 2017. La Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ADELA Espaia) no reportd ninguna publicacion en
2017 para este informe.

Publicaciones de las ENL autondmicas

Detalle de publicaciones:

Revistas anuales

Boletines/newletter mensuales
Cuadernos, folletos, tripticos informativos
Pagina web

Redes sociales

Memoria de actividades

Nota: ne: no especificado
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Buenas practicas e iniciativas relevantes desarrolladas por
Entidades No Lucrativas (ENL)

Presentamos a continuacidon un resumen de las buenas practicas que realizan las ENL, con base
en la informacion facilitada por las propias entidades para la elaboracién del presente informe.

ENL

Plataforma de Afectados de
ELA

l Buenas practicas

Constituir un grupo de ayuda mutua para compartir dudas de cualquier indole, con enfermos,
afectados y/o cuidadores.

Acciones de visibilizacién y concienciacion.

Apoyo econémico proyectos investigacion.

Celebracion anual del Encuentro entre afectados, investigadores y profesionales, en el CREER de
Burgos.

Colaboracién con las asociaciones regionales y Fundacién LUZON.

ADELA Comunidad
Valenciana. ADELA CV

Cuentan con un equipo multidisciplinar en cada provincia.
Reconocimiento de utilidad publica. Auditoria de gestién econdmica.

ADELA Euskal herria

Organizacion de talleres formativos mensuales, en funcion de las necesidades de enfermos y
familiares.

Organizacion de espacios ludicos anuales (Dia del Ocio y el Dia Mundial).

Grupo de apoyo psicolégico para familiares.

Eventos solidarios.

AGAELA Asociacion Galega
de Afectados de Esclerosis
Lateral Amiotroéfica

Banco de productos de apoyo gracias a la colaboracion con ASEM Galicia (Asociacion Gallega contra
las enfermedades neuromusculares), y durante este afio 2017 ha recibido 49 donaciones y 35
solicitudes de socios.

ARAELA Asociacion
Aragonesa de Esclerosis
Lateral Amiotroéfica

Servicios de Atencion Multidisciplinar prestados desde la Asociacion, que suplen las carencias de los
hospitales de la comunidad en este tipo de servicios (Servicios de Fisioterapia, Logopedia, Terapia
Ocupacional y Psicologia).

Asociacion ELA Andalucia

Actividad Retopichon: ha posibilitado la compra de 25 sistemas de alta tecnologia para la
comunicacion alternativa, IRISBOND, en modalidad de préstamo para las familias.

Se ha impulsado la existencia de un sistema de atencion sanitaria personalizada y directa a familias
afectadas de ELA. Como ejemplos: El nimero de teléfono mévil corporativo de los Enfermeros
Gestores resuelve las preocupaciones y cuestiones del dia a dia y reduce las visitas a Urgencias
hospitalarias. El email corporativo de los especialistas del Equipo Médico Interdisciplinar hospitalario,
permite al paciente con dificultad en el habla, escribir un correo a su médico, antes de la cita
programada, para decirle como se encuentra. Publicacion de los teléfonos de contacto en la web y
publicaciones de la Asociacion.

Elaboraciény edicidon de la Guia de Fisioterapia para la ELA, siendo la primeray Unica a nivel nacional.
Elaboracidon del Triptico de Sistemas Alternativos para la Comunicacion en la ELA, primer documento
de estas caracteristicas a nivel nacional.

Innovacién en los sistemas alternativos para la Comunicacién en la ELA. La Asociacién dispone de
un amplio abanico de sistemas que cubren todas las necesidades y etapas de la patologia.

Existencia de un Periodista en la Asociacion. Permite dar la maxima difusién a informacién de interés
y utilidad en Andalucia.

ELA Principado

Atencion en domicilio tanto en visitas programadas a la semana (fisioterapeuta y logopeda), como a
demanda (psicdlogo, trabajador social y auxiliar de clinica). Posibilidad de suplir vacaciones de los
profesionales

Ayudas a la contratacion de fisioterapeuta auténomo en zonas alejadas de nucleos urbanos.
Colaboracion con la Fundacion Alimerka. Donacion de tarjetas para la compra de productos en sus
supermercados a familias que necesitan ayuda.

CanELA. Asociacion Cantabra
de Esclerosis Lateral
Amiotréfica

En fases iniciales de la Asociacidn, no se identifican de momento buenas practicas destacables.

ELA Extremadura

.

.

Realizacion de grupo ayuda/mutua (gan) con afectados y otra grupo/ayuda con los familiares.
Creacién de un grupo en Whatsapp de familiares y afectados

Comunicacion telefdnica y visitas a afectados por parte de la Junta Directiva de la Asociacién.
Observaciones.- Nuestra reciente Asociacién no ha atendido a afectados y familiares y cuidadores a
31 de diciembre porque estamos pendiente de firmar el Convenio con Adela.
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ENL | Buenas practicas

* Triptico de disfagia con consejos practicos.

* Cohabitaciéon con ADEMNA (asociacion de esclerosis multiple de navarra). Se comparten espacios
para servicios: logopedia, fisioterapia, administracion, reuniones, etc. Se desarrollan materiales
conjuntos, se comparten determinados perfiles profesionales. Invitacion a eventos y programas. Esta
colaboracién es esencial para la existencia de Adela Navarra de forma independiente.

* Relacion estrecha con la unidad de tratamiento ELA en Navarra. Aunque no existe un protocolo
escrito, ni firmado, ante cualquier nuevo diagndstico de ELA, desde la unidad se pone en
conocimiento la existencia de ADELA Navarra y entregan una tarjeta con los datos de la asociacién,
por si quieren contactar y conocerla. De forma puntual y esporadica se organizan reuniones para la
presentacion de novedades, noticias, situacion de los dos proyectos de investigacion que desarrollan
entorno a la ELA, etc. Desde la asociacion, ocasionalmente comunicamos a la Unidad de ELA
incidencias ocurridas a enfermos y afectados en relacion a su familia, entorno, situacion, etc., Para su
conocimiento y atencidn al enfermo. Seria bueno articular y rubricar alguin tipo de acuerdo entre
ambas entidades para regular esta relacion.

Intercambios con Adela Euskal herria. Todos los afios entorno al dia mundial de la ELA los asociados

de las cuatro entidades compartimos una jornada festiva, que cada afio se celebra en un territorio

diferente.

* Encuentro anual de enfermos, afectados, familiares de otras asociaciones en torno a una jornada
ludico — festiva, que propicie el intercambio, conocimiento y relacién.

Adela Navarra

Nota: sin datos de Adela Espaia y Adela Madrid.
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Grupos de investigacion en ELA

La informacion disponible sobre los equipos de investigacion que
trabajan en ELA en Espafia, sus actividades y resultados, esta
muy disgregada. Por ello, desde la Fundaciéon Luzén hemos
creado LuzMapa, un mapa con informacion detallada y
actualizada sobre los recursos existentes en investigacion en
torno a la ELA en Espaia.

La informacidn se organiza en funcidon de distintos criterios: geografia, lineas de investigacion,
proyectos, especialistas, centros de investigacidn, publicaciones, dotaciones, etcétera.

Todo esto lo puede visualizar en red, de manera dindmica. Disponer de dicha informacioén, sera
clave para identificar en dénde focalizar los esfuerzos en la investigacion, con el propdsito de
contribuir a las lineas prioritarias de investigacion punteras en el mundo.

La iniciativa LuzMapa ha permitido identificar un total de 38 grupos de investigacion con
actividad en el ambito de la ELA a nivel estatal. Madrid y Catalufia concentran el mayor nimero
de grupos. A excepcion de Principado de Asturias, La Rioja y Extremadura, todas las CCAA cuentan
con algun grupo de investigacion que desarrolla su actividad en ELA.

De estos 38 grupos, 23 grupos (el 61%) tienen actividad asistencial ademds de investigadora. En
cuanto a tipo de centro en el que desarrollan su actividad, la mayoria son grupos pertenecientes
a Institutos de Investigacion Sanitaria acreditados (48%), y centros de investigacion y
universidades (34%). El alto porcentaje de grupos pertenecientes a Institutos de Investigacion
Sanitaria acreditados por el Instituto de Salud Carlos lll, supone una garantia de calidad de la
investigacion desarrollada. Todos los grupos identificados desarrollan su actividad en el ambito
publico.
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Distribucion de los grupos por tipo de actividad

“23 de los grupos, el 61%

desarrollan actividad Grupos sin actividad
asistencial” asistencial
15
39% Grupos con
“El 39% no desarrollan actividad
actividad asistencial” asistencial
23
61%

Distribucion de grupos en funcién del centro en el que desarrollan su actividad

“La mayoria de los grupos
pertenece a Institutos de
Investigacién Sanitaria

acreditados” Otros centros
SNS; 5; 13%

IIS No
Acreditados;
2; 5%

1S
Acreditados;
. 0,
Centros de 18; 48%
investigacion
y
universidades;
13; 34%
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Distribucion de grupos segun la dependencia declarada por los miembros de los equipos

Centros SNS;
La mayoria de los grupos 14; 37%
(37%) tienen equipos
integrados por personal
perteneciente a centros del Universidad;
Sistema Nacional de Salud 10; 26%

(SNS)

A\

CSIC; 4; 11%

Grupos
mixtos; 10;
26%

1]
0b

@ Ceuta Melilla

Grupos centros SNS

Grupos mixtos

Grupos Universidad

Grupos CSIC

Los 38 grupos identificados componen una masa critica investigadora en ELA integrada por 301
investigadores, liderados por 45 investigadores responsables. Estos grupos muestran un tamaino
medio de 7,9 investigadores, si bien el nUmero de integrantes de los equipos presenta una alta
variabilidad. La mayoria de los grupos (66%) tienen un tamafio medio, estando integrados por
entre 10 y 4 investigadores. Sélo el 16% son grupos formados por mds de 10 colaboradores. Los
grupos mas numerosos se encuentran en Cataluia, la Comunidad Valenciana y Region de Murcia.
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Distribucion de investigadores ELA por CCAA

“El nimero de integrantes
de los grupos con lineas de
investigacion en ELA
identificados en 2017,
asciende a 301"

@ Ceuta ' Melilla

Distribucion grupos ELA por niumero de investigadores

Mas de 10
Menos de 4 integrantes
18% 16%

Entre 10y 4
66%
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Distribucion de investigadores ELA por CCAA y grupo

Mavarra G14
CastillayLedn G12
CastillaLa Mancha G11
G159
G15

Murcia

Go8
G36
G25
G24
G21

C Valenciana

G138
G032
G37
G35
G33
G29
G28
G13

CdeMadrid

610 mCO

G07
Go6 P
G02
G01
G32

G09

Pais

Vasco

Galicia G22
G31

G27
G26

Catalufia

G23
G20
G17
Cantabria G16
Canarias G39
Aragon G0S
G38
G34

Andalucia

G30

o
%3]
[
o
[y
%3]
[
o
(%]
%3]
[7%)
o

35

Nota: CO: Colaborador. IP: Investigador Principal del grupo.
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Participacion de grupos ELA en estructuras estables de
investigacion cooperativa

El Instituto de Salud Carlos Ill (ISCIII) es el principal Organismo Publico de Investigacion (OPI) que,
adscrito organicamente al Ministerio de Economia y Competitividad, financia, gestiona y ejecuta
la investigacion biomédica en Espaia. Es, ademas, organismo gestor de la Accidn Estratégica en
Salud (AES) en el marco del Plan Nacional de [+D+l.

Una de las actividades desarrolladas por el ISCIII en los ultimos afos, a través de la Subdirecciéon
General de Redes y Centros de Investigacion Cooperativa, ha sido la creacidn de estructuras
estables de investigacion en red, incluyendo los consorcios CIBER y las Redes Tematicas de
investigacion Cooperativa en Salud (RETICS).

Los CIBER, Centros de Investigacion Biomédica en Red, son estructuras estables de investigacion
cooperativa que, bajo la forma de consorcios publicos de investigacion dotados de personalidad
juridica, fueron creados por iniciativa del Instituto de Salud Carlos Ill con el propésito de impulsar
la investigacion de excelencia en dreas prioritarias de Biomedicina y Ciencias de la Salud, que se
realiza en el Sistema Nacional de Salud y en el Sistema de Ciencia y Tecnologia. Actualmente, en
los consorcios CIBER (www.ciberisciii.es) y CIBERNED (www.ciberned.es) participan mas de 400
grupos de investigacion de hospitales, universidades y organismos publicos de investigacion con
una amplia distribucion geografica, que realizan investigacion colaborativa de excelencia en 12
areas tematicas, incluyendo las enfermedades neurodegenerativas y las enfermedades raras.

'”6ereﬁc[ cz6enfem c"z’6erﬁe5

Bo nédica en Red d

Ciberer “'6eres

Enfermedades Raras Enfermedades Rasplratonas

Centro de Inveﬁ g':cmn Bion ncd ica en Red
Enferr

&b eresp

Epldemlolcgla y Salud Publica

Ciberbbn 7 Abersay

Cr\ntm dr‘ lnvr‘ﬁt(g‘:rmn Biomédica en R(‘d

beronc “'587’57/ s6erted

Centro de Investigacion Biomédica en Red
Céncer

Centro de Investigacion Biomé: n Red Neurodogeonerativas
Enfermedades Cardiovasculares

Las Redes tematicas de investigacion cooperativa en salud (RETICS) son estructuras
organizativas formadas por la asociacién al Instituto de Salud Carlos Ill de un conjunto variable
de centros y grupos de investigacion en biomedicina, de caracter multidisciplinar, dependientes
de las diferentes Administraciones publicas o del sector privado y pertenecientes a un minimo de
cuatro Comunidades Auténomas, que tienen como objetivo la realizacién de proyectos de

investigacidn cooperativa de interés general. En la actualidad, existen 17 Redes tematicas de
investigacién cooperativa en salud.
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Necesidad de coordinacién en la investigacion en ELA

La Estrategia para el Abordaje de la ELA en Espaia destaca la necesidad de una adecuada
coordinacién entre unidades para llevar a cabo investigaciones y ensayos clinicos conjuntos.
Asi se recoge que las CCAA “fomentardn la creacion de redes de los dispositivos ELA, con el
objetivo de compartir el conocimiento disponible y favorecer la investigacion epidemioldgica,
etioldgica, clinica, traslacional, de servicio, asi como los ensayos clinicos en ELA”.

Coordinacion y participacion de grupos de I+D+i en estructuras estables de investigacion cooperativa

“El 58% de los grupos
participan de alguna manera
en estructuras estables de
investigacién cooperativa”

No; 16;
42%

Si; 22; 58%

ESTRUCTURAS ESTABLES DE INVESTIGACION TOTAL Gruposde Total Grupo integrante, Colaborador en un

mesguiniis ppos  Cove gweses " W
aserved  ~rherMled” 53 13 7+ 5 1
CIBERER 51.637’37’ 62 3 2 1
TERCEL '!'ﬁ.-ngl isciii 32 2 2
OFTARED OftuREH 1sciil v (CT;ig(;r;JSpos 1
RETICS Patologia Ocular asociados)
RICET 22 1
Otras Redes CIBER, CONSOLIDER 2
TOTAL 22

Nota: Grupo integrante: Grupo integrante de una de las estructuras cooperativas de investigacion en red. Estos grupos se integran en el CIBER
o la RETIC mediante proceso de seleccion publico y competitivo. Co IP: en el caso de grupos de las estructuras con mas de un coordinador.
Grupo coordinador. Grupo integrante que coordina la estructura o una de las areas o programas. Colaborador en un grupo. Uno o mas
miembros del equipo colaboran con grupos de la estructura, sin adscripcion formal. ND: Rol desarrollado por el grupo ELA en la estructura no
definido. * Uno de los grupos CIBERNED es coordinador de uno de los programas, que incluye otros trastornos motores neurodegenerativos.
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La investigacion en ELA desarrollada en el marco de CIBERNED se reforzara en 2018. Asi, la
convocatoria de la AES 2018 contempla, entre otras acciones, la incorporacion de nuevos grupos
en CIBERNED. La actividad de dichos grupos ha de responder a alguno de los descriptores
incluidos en el anexo de la convocatoria, entre los que se incluye la Investigacién clinica en
Esclerosis Lateral Amiotrofia (ELA) y otras enfermedades de las motoneuronas. La convocatoria
contempla la incorporacidon de un maximo de cuatro grupos de investigacion en este descriptor,
al que podra destinarse un presupuesto maximo de 180.000€ (cerca del 67% de la cuantia
maxima destinada a CIBERNED a través de la AES para 2018).

“Cinco centros espafioles
participan en la red europea
ENCALS”

FundaciénLuzon

Redes europeas

La red europea ENCALS, agrupa a un total de 34 centros y
unidades de investigacion sobre la ELA. Con el objetivo final de
articular una potente y unificada red de investigacién sobre la
enfermedad, ENCALS desarrolla diferentes proyectos, cuyos
resultados y avances se presentan en una reunion anual. Forman
parte de esta red, cinco centros espafioles, incluyendo la Unidad
Funcional de  Esclerosis Lateral  Amiotréfica  del
HospitalUniversitario de Bellvitge (HUB) en Hospitalet de
Llobregat, y las unidades de ELA del Hospital de Basurto (Bilbao),
del Hospital Universitario Politécnico La Fe (Valencia), del Hospital
Universitario 12 de Octubre y el Hospital Carlos Il (Madrid).
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Plataformas de Apoyo para la investigacion sobre ELA en Espaia

Biobancos y registros
“Espana cuenta con 5 de los
40 registros y biobancos con
informacién y muestras de
pacientes de ELA”

La disponibilidad de registros de enfermedad y biobancos para el
correcto almacenamiento de muestras bioldgicas resulta
fundamental para el desarrollo de la investigacion traslacional, y
especialmente en enfermedades de baja prevalencia.

Se han identificado 40 registros y biobancos con informacién y/o

I%f Z,j%;/;t muestras de pacientes de ELA a nivel mundial (datos Orphanet y
Isci &5l web CDC). La mayoria de estos registros se ubican en Europa, con

nodos centrales en Munich, Génova, Newcastle y Barcelona. En
Espafia se han identificado 5 registros y biobancos que pueden
consultarse en anexos.

Hasta la fecha no existe un registro completo de pacientes de ELA
a nivel nacional.

Registros, redes de registros y biobancos a nivel internacional

14
12
12
10
8
8
6
6 5
4 3 3 3
0
Alemania Italia Espafa Francia EEUU Paises Bajos  Otros paises
con 1 registro
o biobanco
66 |Pagina

G

Observatorio
FundaciénLuzon



Observatorio ELA | Fundacion Luzén

Otras Plataformas de Apoyo para la investigacion sobre ELA en Espafia

™
_y’ 2
Plataforma de Recursos Biomoleculares y Bioinformaticos PB 1l

PLATAFORMA DE RECURSOS
Www.p rb2.0 rg/e S/p roteored BIOMOLECULARES Y BIOINFORMATICOS

Integra plataformas de servicios a la investigacion e innovacidon en proteodmica, genotipado,
bioinformatica para investigacién émica, el Banco Nacional de ADN y el Banco Nacional de Lineas
Celulares. La Plataforma SCRen esta coordinada por el Centro de Investigacion Médica Aplicada
de la Universidad de Navarra (CIMA), el Servicio Gallego de Salud (SERGAS), el Centro Nacional
de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO), la Universidad de Salamanca (USAL) y el Biobanco
andaluz.

Spanish

Clinical Z'SE' -

Plataforma de Unidades de Investigacion Clinicay
Ensayos Clinicos (SCREN)
www.scren.es

Research e
de Salud

N etWOFk Carloslil

Constituye la estrucutura de apoyo a la investigacién clinica y, en particular, a los ensayos
multicéntricos en Espaia. Esta compuesta por 29 unidades de investigacion (UICECs) distribuidas
por centros hospitalarios de todo el SNS. Presta servicios de apoyo metodolégico,
famracovigilancia, estadistica y gestidon de datos, asi como en la gestién global de proyectos,
monitorizacion y gestion administrativa. La Plataforma SCRen estd coordinada desde el Instituto
de Investigacion Sanitaria Hospital Clinico San Carlos de Madrid (IdiSSC).

Plataforma de innovacion en tecnologias médicas
(Itemas) ® (X X
www.itemas.org

Es la Plataforma de fomento de la innovacién en tecnologia sanitaria. Apoya el desarrollo de la
cultura innovadora necesaria para facilitar la integracién del sistema cienci-industria en el campo
de la tecnologia médica. Itemas esta integrada por 29 grandes hospitales del Sistema Nacional
de Salud (SNS), el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI) y el Centro Nacional
de Investigaciones Cardiovasculares (CNIC). Itemas esta coordinada por el Instituto de
Investigacion Sanitaria Gregorio Maraidon de Madrid (IISGM).
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Proyectos I+D ELA con participacion de grupos espafioles

“Entre 2012 y 2017 se han
identificado 91 proyectos
de I+D en tematica ELA.

El Instituto de Salud Carlos
lll'y el Ministerio de
Economia, Industriay
Competitividad son las
principales entidades
financiadoras.

No obstante, existe un
importante nimero de
proyectos financiados a
través de diferentes
entidades, asociaciones y
fundaciones”

En el periodo 2012 a 2017, a través del Proyecto LuzMapa y la
revisidn de las principales bases de datos publicas de las agencias
financiadoras de proyectos, se han identificado 91 proyectos
financiados en tematicas directamente relacionadas con ELA, con
fondos de instituciones publicas y privadas. En los ultimos seis
anos se mantiene una media anual de 15 nuevos proyectos
financiados en ELA. 2015 es la anualidad en la que se iniciaron un
mayor numero de proyectos.

Se ha identificado la participacion de grupos de investigacion
espafioles en ocho proyectos europeos, financiados por la
Comisién Europea (a través de convocatorias del Programa Marco
FP7 o de Horizonte 2020) y cuatro proyectos internacionales,
financiados a través de diferentes organizaciones.

N2 proyectos ELA (iniciados* entre los afios 2012 y 2017)

30
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25
20 18
14

15 13 13
10 8

| I
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2012 2013 2014 2015 2016 2017

*Se incluyen 2 proyectos europeos y 3 proyecto FIS concedidos en 2017 que se iniciaran en 2018.
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Proyectos ELA por tipo de entidad financiadora (2012-2017)

. Universidades; 2; 2%
Internacional-otros;

4; 4% Otros

Otros; 19; 21% ISCIII-FIS

. . 0,
CIBER; 4; 4% ‘ = MINECO
Internacional-
europeos UE; 8; 9% 1
Autondémico
ritonéico: Internacional-europeos UE

11; 12% CIBER

Internacional-otros

m Universidades
11S; 7; 8%

ISCIII-FIS; 18; 20%
MINECO; 18; 20%

En la categoria de internacional-otros y otros (nacionales) se han considerado proyectos
financiados por ENL, y distintas fundaciones y asociaciones.

Ademas de los proyectos de investigacion sefialados, se ha obtenido financiacién a través de
otras convocatorias para la contratacion de recursos humanos y la financiacién de grupos en
estructuras de investigacion cooperativa en red (CIBERNED y RETICs).

Participacion espaiola en convocatorias europeas

Como ya ha sido comentado, ocho proyectos en ELA se han venido desarrollando en los ultimos
cinco afos (2012-2017) a través de convocatorias ligadas a los programas marco de la Unién
Europea vigentes.

En 2018, se iniciaran dos nuevos proyectos europeos financiados a través de acciones Acciones
Marie Sktodowska-Curie: El proyecto DeepRNA “Discovering functional protein-RNA interactions
through data integration and machine learning”, con participacién del Centro de Regulacion
Gendmica (CRG) de Barcelona y el proyecto NanoALS “Nanoparticle-based immunization, a novel
therapeutic strategy for amyotrophic lateral sclerosis”, con participaciéon de la Universidad de
Zaragoza).

De manera adicional, otras iniciativas europeas estan involucradas en la financiacién de la
investigacién en ELA.

eRare financia proyectos multilaterales de investigacion sobre enfermedades raras. El
Hospital Universitario 12 de Octubre ha participado en el proyecto ALS-degeneration. The
molecular basis for neurodegeneration and muscle atrophy in ALS. Coordinado por Israel el

proyecto se inicié en 2012.
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Es la nueva ERA-NET COFUND sobre nanomedicina, que reldne a 22 agencias
de 19 paises, cuenta con la cofinanciacién de la Comisién Europea bajo el programa H2020.
Espafa ha participado en la convocatoria 2014 en el proyecto naNOals. Nanoparticle delivery
system for neurodegenerative disorders. En la convocatoria 2016, Espafia participé en el
proyecto NanomiR. MicroRNAs-based nanosystems for the detection and treatment of
muscular diseases, coordinado por Italia, cuenta con la participaciéon de la Fundacién IMDEA
Nanomedicina.

Marco de
cooperaciodn en ciencia y tecnologia. La financiacion cubre distintos aspectos desarrollados en
red desde formacién reuniones, talleres, intercambios, difusidn etc. En el periodo de andlisis se
han identificado tres iniciativas COST relacionadas con enfermedades neuromusculares, que se
detallan a continuacién. Ademas otras diez acciones COST abordan tematicas relacionadas o con
potencial aplicacién en ELA, incluyendo estudios de microvesiculas y exosomas, sindromes
disténicos, glicosistemas musculos artificiales, actividad cerebral, y comunicaciéon no verbal.

Iniciativas COST con participacion espaiiola en tematicas con potencial aplicacion en ELA

Titulo Periodo

07 November 2017 - 06
November 2021

15 March 2017 - 14 March
2021

Maximising Impact of research in NeuroDevelopmental Disorders

Wearable Robots for Augmentation, Assistance or Substitution of Human Motor Functions

Applications of MR imaging and spectroscopy techniques in neuromuscular disease:
collaboration on outcome measures and pattern recognition for diagnostics and therapy
development

02 December 2013 - 01
December 2017

Constituye la mayor
iniciativa de investigacién en enfermedades neurodegenerativas en Europa. Se han identificado
3 proyectos JPND con participacion espaiola y temdtica ELA o con potencial aplicacién.

Titulo Project Partners (Spain)

Fly-SMALS: Common RNA-dependent pathways for motor
neuron degeneration in spinal muscular atrophy and Javier De Las Rivas, University of Salamanca, Salamanca, Spain
amyotrophic lateral sclerosis

MisingLink: Identification and structural characterization of
the primordial cytotoxic conformers of the amyloidogenic
cascade: Ideal prevention/diagnostic/therapeutic targets in
neurodegeneration

Mariano Carrién-Vazquez, Cajal Institute-CSIC, Madrid, Spain
(coordinador)/ Douglas Laurents, Rocasolano Institute-CSIC,
Madrid, Spain

NETCALS (Network of Cohort Assessment in ALS) Jesus S. Mora, Complejo Universitario La Paz, Madrid, Spain
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Otros proyectos de amplio alcance con participacion espaiiola

Proyecto MinE
(https://www.projectmine.com/es/country/spain/)

M project E
In MiInE es un ambicioso proyecto internacional cuyo objetivo es
entender la base genética de la ELA y encontrar finalmente una cura

para esta enfermedad devastadora. El objetivo es analizar al menos
15.000 perfiles de DNA de pacientes con ELA y 7.500 personas sanas
como control, para hacer analisis comparativos entre estos 22.500
perfiles de ADN.

En Espafia, la Unidad de ELA del Hospital Carlos lll de Madrid y FUNDELA, la Fundacién Espafiola
para el Fomento de la Investigacion de la ELA, son participantes de Project MinE. El Hospital de
Bellvitge estd también colaborando en el proyecto. Su objetivo es secuenciar 750 muestras de
ADN, con el objetivo de 1.000 muestras en el futuro. Se han incorporado hasta la fecha 527
perfiles de ADN y el proyecto ha recaudado mas de 846.000 euros sobre un objetivo final de
1.462.500 euros. El 100% de todas las donaciones a Project MinE estdn destinadas para el andlisis
y el mapeo de perfiles de ADN.

Proyectos con financiacion autonémica 2017

Gracias a la colaboracion de las distintas Comunidades Auténomas en la elaboracion del presente
informe, se han podido identificar los principales proyectos financiado a través de convocatorias
autondmicas. Tan sélo 5 CCAA reportaron haber financiado proyectos de investigaciéon en ELA
durante 2017. En Cantabria, a través del Instituto de Investigacién Sanitaria Valdecilla IDIVAL, se
ha financiado el proyecto “AGONISTAS DEL RECEPTOR X DE RETINOIDES COMO NUEVO TRATAMIENTO
EN LA ELA”. La Comunidad de Madrid, a través de la Convocatoria “Ayudas para la realizacion de
Programas de Actividades de |+D entre Grupos de Investigacion de la Comunidad de Madrid en
Tecnologias y en Biomedicina”, cofinanciado con Fondos Estructurales a través de la Consejeria
de Educacién e Investigacidn, ha financiado un programa especifico para la investigaciéon e
innovacién en ELA: “DISENO Y DESARROLLO DE FARMACOS INNOVADORES PARA EL TRATAMIENTO LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA”. En Navarra se financia el proyecto “ENFERMEDADES RARAS
NEUROMUSCULARES EN NAVARRA: ESTUDIO EPIDEMIOLOGICO Y DEL IMPACTO SOCIOSANITARIO DE
LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA, MIASTENIA GRAVIS Y MIOPATIAS HEREDITARIAS”. En Pais
Vasco, se han financiado 2 proyectos a través del Departamento de Salud. En la Regién de Murcia,
se reportan dos Ensayos Clinicos y un tercero para el que se ha solicitado financiacién a través de
la Convocatoria de Terapias Avanzadas del ISCIlI pero no se especifica la financiacidn autondmica
destinada a los mismos. La financiacién autondmica total reportada para proyectos en temdtica
ELA en 2017 ascenderia a 161.777 euros (en algunos casos la cuantia anual de las ayuda se ha
estimado a partir del importe total del proyecto, teniendo en cuenta el periodo de aplicaciéon en
diferentes anualidades y duracién de las ayudas. El detalle puede consultarse en Anexos.
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Ensayos Clinicos ELA con participacion de grupos espanoles

En el periodo 2012 y 2017 se ha identificado a través de diferentes fuentes (LuzMapa, y los
registros de ensayos clinicos espafiol, europeo https://www.clinicaltrialsregister.eu/ctr-
search/search y americano https://clinicaltrials.gov/), un total de 20 estudios activos y 41
participaciones de centros espaioles.

Un total de 16 hospitales y centros han participado en ensayos iniciados en el periodo. Sin
embargo, la participacion registrada en los proyectos iniciados en los ultimos 2 afios se limita al
grupo del Hospital San Rafael (el IP de los ensayos esta vinculado a este hospital desde 2015,
anteriormente en el Hospital Carlos lll, La Paz). En 2017 no se ha detectado ninglin nuevo ensayo
con participacion de centros espafioles.

Numero de ensayos clinicos con participacion de centros espaioles, activos en el periodo 2012-2017
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Numero de participaciones de centros espanoles en ensayos clinicos activos en el periodo 2012-2017
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Numero de participaciones de centros espaioles en ensayos clinicos activos en el periodo 2012-2017

Hospital Carlos Il 1 1 1 1 2 1 7
Hospital San Rafael 1 1 2
Hospital Universitari Bellvitge 1 2 1 1 5
Hospital Vall d'Hebron 1 1 1 3
Hospital Universitario Virgen de la
. 1 1 2
Arrixaca
Institut de Recerca de I'Hospital de
. 1 1 2
la Santa Creu i Sant Pau
Hospital Clinico San Carlos 1 1 2
Hospital Universitario La Paz 1 1 2
Hospital Regional Universitario
. , 1 1
Reina Sofia
Hospital Regional Universitario
1 1
Carlos Haya
Hospital Universitario Virgen
1 1
Macarena
Hospital Universitario Virgen del 1 1
Rocio
Hospital General Universitario
1 1
Morales Meseguer
Universidad Catdlica San Antonio
. 1 1
de Murcia
Complejo Hospitalario Universitario
o 1 1
A Corufia
Hospital del Mar 1 1
nd 1 7 8
Total general 1 1 1 1 10 3 4 6 6 6 1 1 41
Nota: nd No determinado.
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Tan sélo un 15% son ensayos en fases tempranas (fases 1y fase 1-2). Estos ensayos se ha iniciado
a partir de 2010. Hasta este afio predominaban los ensayos fase 2. En conjunto, los ensayos fase
2 y 2-3 son los mas numerosos, representando el 45% del total de ensayos en el periodo.

Numero de ensayos por fase (2012-2017)

3,5

2,5 M Fase 4

Fase 3

N

M Fase 2| Fase 3
1,5

M Fase 2
Fase 1|Fase 2

M Fase 1
0
0

2004 2005 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

5
4 4
4
3
2
2
1 1
1 . .
0

Fase 1 Fasel|Fase 2 Fase 2 Fase 2|Fase 3 Fase 3 Fase 4

[EEN

w

*Ademds de los 17 ensayos categorizados por fase, se han identificado otros 3 estudios sin clasificacion.

El 55% de los ensayos con participacion espafiola fueron promovidos por la industria. Observando
la tendencia, entre los ensayos iniciados en el periodo 2011-2017, se observa una mayor
proporcion de ensayos promovidos por la industria respecto a los no comerciales.
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Ensayos por tipo de promotor (2012-2017) Ensayos promovidos por industria por promotor (2012-2017)
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El principal promotor en el caso de los ensayos de la indutria es Cytokinetics (3). El resto de
promotores identificados en este periodo han desrrollado un Unico ensayo en este periodo.

El 45% restante (9 ensayos) fueron ensayos no comerciales, promovidos por el Instituto de Salud
Carlos Ill, Fundaciones y centros concretos, redes de investigacion o iniciativas autondémicas.
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Ensayos clinicos por tipo de ensayo Ensayos clinicos por tipo de intervencion
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La mayoria de los ensayos desarrollados son de intervencion (90%) y en concreto de intervencion
con farmaco (68%).

En cuanto a los ensayos de intervencién con medicamento se ha participado en 3 ensayos de
Tirasemitiv (linea abandonada por el promotor segin comunicado emitido a finales de afo), y 2
ensayos con carbonato de litio, olesoxime y dexpramipexolone. Destaca la participacion en 3
ensayos con células madre. Se ha participado ademas en dos ensayos con dispositivos, uno de
soporte respiratorio y otro de aplicacién de ultrasonografia.

En el ambito de dispositivos diagndsticos, destaca un ensayo desarrollado por investigadores de
la Universidad Catdlica San Antonio de Murcia (UCAM) y del Hospital La Fe de Valencia sobre
nuevos marcadores ecograficos para el diagndstico precoz de casos de esclerosis con un 90% de
exactitud. En una primera fase, los investigadores descubrieron las posibles aplicaciones de la
ecografia neuromuscular para conocer con mayor detalle las cualidades de los musculos
posiblemente afectados respecto a sujetos sanos. En la segunda fase, se ha evaluado la precisién
diagnodstica de esta herramienta.
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Colaboracion en Ensayos Clinicos

Tan sélo el 50% de los ensayos activos en el periodo 2012-2017 fueron desarrollados en el marco
de ensayos multicéntricos internacionales, y el nimero medio de los grupos espafnoles que
participan en estudios europeos o internacionales es muy reducido (por debajo de 3 centros en
la mayoria de los casos), lo que indica un importante margen de mejora en la participacion en
ensayos de caracter internacional.

Los ensayos con un mayor numero de participaciones de grupos espafioles de diferentes centros
son aquellos internacionales que a su vez cunetan con un implicacién de un mayor nimero de
paises, y en los que estan incluidos entre otros Eslovaquia, Grecia, Suecia, Australia o Hungria.

Colaboracidén de grupos espafioles en Ensayos Clinicos
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Nota: El tamafio de las esferas representa el nimero de EECC en los que se colabora con cada pais.

Entre los paises con los que se colabora mas frecuentemente, se encuentran Alemania y Francia,
con 8 ensayos en colaboracion con cada uno de ellos

Un 30% de los ensayos totales con paticipacion de centros espafioles fueron unicéntricos y el
nimero medio de centros en los ensayos realizados Unicamente en colaboracidon nacional se situa
en 3,75 grupos, lo que indica también un margen de mejora importante en la promocién de
ensayos multicéntricos a nivel nacional.
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Publicaciones ELA

“En 2017, hemos identificado 75 En 2017, la produccion cientifica en revistas indexadas

publicaciones indexadas, en tematica oy JcR* con participacion espafiola ascendié a 75

ELA con participacion de L .

) i ., publicaciones, con un factor de impacto acumulado de

investigadores espafioles . .
324,7, lo que representa un factor de impacto medio de

En el periodo 2012 a 2017, se ha 4,3 puntos.

participado en 309 La produccién de grupos espafioles en ELA se mantiene

publicaciones en tematica ELA, creciente en el periodo 2012-2017, con un pequefio

con una tendencia creciente en los descenso en 2017 frente al afio anterior. En los ultimos

Gltimos cuatro afios” seis afios la media anual de publicaciones indexadas en
JCR* se situa en 51,5 publicaciones afio y el factor de
impacto medio de las mismas en 4,7.

Esperamos que los esfuerzos en coordinacién y la
puesta en comun de los avances en las lineas de mayor
potencial traslacional, contribuyan a mantener vy
potenciar esta tendencia, tanto en numero de
publicaciones como en calidad de las mismas, en los

proximos afios.
*JCR: Journal Citation Report

Numero de publicaciones ELA (2012-2017)

120 3.27 2.26 5,50
4,67

4,33
100 3,98 4,50
80 75 3,50
60 2,50
45 "
40 35 1,50
28
) I I -
0 -0,50
2012 2013 2014 2015 2016 2017

I N? ==@==F| medio
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Publicaciones por tematica

Con el fin de analizar las tematicas sobre las que se centra la investigacion en ELA a nivel estatal,
se ha realizado una agrupacion de las publicaciones por grandes temdticas de estudio. En
términos generales, las publicaciones ELA se concentran en las siguientes tematicas:

Mecanismos de enfermedad. Publicaciones dirigidas a mejorar el conocimiento de los
mecanismos moleculares, bioquimicos y celulares implicados en la etiopatogenia de las
enfermedades.

Genética: Publicaciones sobre estudios orientados a identificar las posibles causas genética y
mutaciones implicadas en la ELA, especialmente en las formas familiares y aquellas que pueden
contribuir a la ELA esporadica.

Tratamiento: Publicaciones directamente relacionadas con el desarrollo de nuevos tratamientos
ELA, incluyendo estudios sobre los efectos clinicos, farmacoldgicos y/o farmacocinéticas de los
medicamentos en investigacion con el fin de determinar su seguridad y eficacia.

Biomarcadores: Publicaciones sobre el estudio de potenciales marcadores moleculares o
biomarcadores especificos de ELA, con posible aplicacién en el diagndstico asi como en un
aumento de la precision en el seguimiento de la enfermedad.

Aspectos clinicos. Se incluyen estudios que tienen por objeto a la poblacién, estudiando la
frecuencia, distribucion y determinantes de enfermedad, sus factores de riesgo e impacto en la
salud publica. Se incluyen ademas en esta tematica, publicaciones relacionadas con los
problemas mas frecuentes asociados a la enfermedad, como los que afectan al Aparato
Respiratorio, la atencién y valoracién de capacidad respiratoria en pacientes con ELA, o la
nutricién. Igualmente se han incluido en esta categoria estudios sobre las manifestaciones no
motoras, como es el deterioro cognitivo y alteraciones conductuales debidos a la afectacién de
la corteza fronto-temporal, asi como posibles intervenciones en este ambito.

Servicios de Salud. Publicaciones que tienen por objeto analizar el impacto sobre la salud de Ia
poblacidn, la calidad, y los costes de los servicios de salud, incluyendo las acciones y recursos que
los sistemas sanitarios destinan a la enfermedad.

TICs (Tecnologias de la Imagen y la Comunicacion): Estudios sobre sistemas alternativos de
comunicacién basados en TIC para mejorar la calidad de vida de estos enfermos y de sus
familiares. Entre otros, estudios orientados a preservar la autonomia personal, fomentar su
inclusidn social, utilizando nuevas tecnologias como medio de comunicacidn, terapia ocupacional
e interaccion social.

Impacto social: Publicaciones que tienen por objeto analizar el impacto y repercusiones a nivel
social de la enfermedad.

Atendiendo a esta clasificacion, la mayoria de las publicaciones en 2017, estan relacionadas con
la descripcién de los mecanismos involucrados en la patogénesis de la enfermedad (41%).
Destacan en segundo lugar las publicaciones relacionadas con aspectos genéticos de la
enfermedad (23%), aspectos clinicos (15%), tratamiento (11%) y con la identificacién de
biomarcadores de prondstico y monitorizacion (9%).
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Publicaciones por tematica (2017)
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Evolucion de las publicaciones por tematica

Comparando las tematicas de las publicaciones en el periodo 2012-2014 y 2015-2017, se observa
como tendencia un aumento del nimero de publicaciones mecanismos de enfermedad y una
ligera caida de las publicaciones sobre tratamiento en nimero con un leve incremento en el
factor de impacto medio. La Genética se consolida también como drea en crecimiento, en
especial en términos de factor de impacto medio. Las publicaciones sobre aspectos clinicos
incrementan en numero, pero sin aumento significativo de su factor de impacto medio. En esta
categoria destaca el crecimeinto de las publicaciones sobre neumologia y epidemioldgia, en
términos de numero de publicaciones. El aumento del factor de impacto de las publicaciones
sobre TICs y el aumento de las publicaciones sobre biomarcadores, serd objeto de andlisis en
futuras ediciones para confirmar su consolidacién.
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Publicaciones y factor de impacto medio por tematica 2012-2014
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Publicaciones y factor de impacto medio por tematica 2015-2017
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Publicaciones de grupos LuzMapa

En el periodo 2012-2017 se han identificado 30 grupos ELA con produccién cientifica, lo que
suponen un total de 197 publicaciones indexadas. Respecto a los datos de publicaciones totales,
destaca el numero de publicaiones ELA que no ha sido posible identificar con investigadores de
grupos LuzMapa. Este hecho puede deberse, bien a limitaciones en la informacién recogida en
LuzMapa, o bien a la incorporacién de grupos que tradicionalmente investigaban en otras areas
afines a lineas sobre ELA.

El nimero medio de publicaciones por grupo y afio se sitla en 1,1 publicaciones/grupo/afio
concentrandose la produccion en grupos concretos consolidados y de larga trayectoria.
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Distribucion publicaciones por grupos ELA (2012-2017)
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Publicaciones en colaboracién en el periodo 2012-2017

Respecto a las publicaciones asociadas a grupos LuzMapa en los ultimos 6 aiios, la mayoria de las
publicaciones son firmadas por un uUnico grupo ELA (81%). Sélo el 15,2% estadn firmadas en
colaboracién por 2 grupos. Las publicaciones firmadas por 3 grupos tan sélo representan el 1,5%.

N2 de publicaciones en colaboracién (2012-2017)
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30 14,0%
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Mapa de colaboraciones en publicaciones indexadas 2012-2017
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Publicaciones indexadas
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Contribucion a la innovacion en ELA. Patentes

“| 3 actividad innovadora en Un total de 11 grupos identificados en LuzMapa han
ELA es resefiable, participado en el desarrollo de un total de 25 patentes
11 grupos ELA identificados (solicitadas o publicadas en el periodo 2012-2017).

tienen experiencia en el

) Ademas, se han identificado otras cuatro patentes con
desarrollo de patentes

potencial aplicacion en esclerosis multiple y otras
enfermedades neurodegenerativas, incluida la ELA,
desarrolladas por investigadores del CSIC, la Fundacidn para
la Investigacion Biomédica del Hospital Universitario Ramén
y Cajal, la Universidad Auténoma de Madrid (UAM), la
Fundacidn Instituto Mediterraneo para el Avance de la
Biotecnologia y la Investigacion Sanitaria (IMABIS);
Universidad de Sevilla.

En total son 29 las patentes identificadas, ya sean especificas
o con potencial aplicacién en ELA.

El desarrollo de patentes se centra fundamentalmente en
nuevas aplicaciones terapéuticas farmacoldgicas y no
farmacoldgicas, celulares o inmunoldgicas (72%).
Adicionalmente se han identificado otras patentes ligadas a
biomarcadores (7%), nuevos métodos diagndsticos (4%) o
para la administracién de tratamientos (10%) y un nuevo
modelo animal de enfermedad.

Patentes ELA por tematica

Metdologia diagndstico; 1; 4% Otras metodologias ;

Modelo animal; 1; 4% 1;3%

Biomarcadores; 2; 7%

Método de administracion; 3;
10%

Tratamiento; 21; 72%
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Nuevos investigadores ELA. Tesis

La formacion de nuevos investigadores es clave para el mantenimiento e incremento de la masa
critica investigadora dedicada a la ELA.

En el marco del Observatorio y el desarrollo de LuzMapa, se han identificado 40 tesis en el
periodo 2012-2017. La mayoria de los trabajos académicos han sido desarrollados en programas
de la Universidad Complutense de Madrid (UCM), Universidad de Zaragoza (UNIZAR), y
Universidad de Lleida (UdL) y Universidad de Sevilla (US).

“Ademas de 40 tesis, se han Ne de tesis en ELA por afio
identificado mas de 100

trabajos académicos sobre
ELA entre 2012-2017” 10

12 11 11
10

2012 2013 2014 2015 2016 2017
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Vision global actividades de 1+D+i de grupos LuzMapa

La actividad investigadora se concentra en un niumero limitado de grupos de larga trayectoria y
fundamentalmente en el ambito de la investigacidn basica y traslacional.

Asi, para cinco de los grupos identificados en LuzMapa no se han identificado publicaciones
indexadas JCR, proyectos ni ensayos en el periodo 2012-2017.

Considerando los 38 grupos identificados, el ratio de publicaciones por grupo se sitia en 7,1y el
numero de proyectos iniciados en el periodo 2012-2017 en dos de media.

Existe en términos generales una buena correlacién entre nimero de publicaciones y proyectos.
Asi los grupos con mayor numero de proyectos conseguidos son los de mayor produccién
cientifica.

Tan sélo cuatro grupos LuzMapa tendrian publicaciones, proyectos, participacion en ensayos
clinicos y patentes ELA.

Algunos grupos presentan actividad esporadica en ELA, centrando su actividad en otras lineas de
investigacion.

Se han identificado ademas grupos emergentes, con foco especifico en la enfermedad, que
esperamos se consoliden en los préximos afios.

La participacién en ensayos clinicos de grupos LuzMapa es claramente mejorable. 12 de los 38
grupos habrian participado en ensayos clinicos ELA activos en el periodo 2012-2017, pero la
mayor parte presentan una actividad esporadica, limitada a uno o dos ensayos en el periodo. No
obstante, se ha detectado la participacidén en ensayos clinicos de centros, no identificados como
grupos LuzMapa. Esta baja actividad en investigacidn clinica puede explicarse al menos en parte
por un sesgo hacia grupos basicos centrado en ELA, frente a grupos clinicos con actividad
diversificada en diferentes patologias neurolégicas.

La actividad innovadora se concentra también por el momento en un ndmero limitado de grupos
(once grupos LuzMapa).

En la siguiente tabla resumen se muestra, para cada grupo LuzMapa, la produccidon cientifica
(nimero de publicaciones indexadas), proyectos, ensayos clinicos y patentes. A cada grupo se le
asignd una puntuacién global obtenida como el sumatorio del rango percentil en cada item
multiplicado por diez.
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Composicion, participacion en proyectos y produccion cientifica de grupos LuzMapa

Nota: IP: investigador principal; Col: colaboradores; invest: investigadores; pub: publicaciones; proy: proyectos; EECC: ensayos clinicos; patent:
patentes. Val: valoraciéon. VAL GLOBAL: A cada grupo se le asigné una puntuacién global obtenida como el sumatorio del rango percentil en
cada item multiplicado por 10.

n2 pub n2 proy n2EECC  n2patent VALpub VALproy VALEECC| VAL patent

31
G10 1 5 6 10 3 2 1 8 7 9 7 30
GO5 1 11 12 26 4 0 6 10 8 0 10 28
G34 1 8 9 4 5 1 1 3 9 7 7 26
G23 1 3 4 15 4 2 0 9 8 9 0 26
G30 1 5 6 4 2 1 5 3 5 7 10 24
G31 1 10 11 13 2 5 0 9 5 10 0 23
G19 1 13 14 7 0 2 1 6 0 9 7 22
G25 1 8 9 6 3 2 0 5 7 9 0 20
G27 1 30 31 20 10 0 0 10 10 0 0 19
G12 1 2 3 0 0 3 3 0 0 10 9 19
G26 3 2 5 5 2 0 3 4 5 0 9 18
G21 1 2 3 12 6 0 0 8 9 0 0 17
Go1 1 6 7 7 1 0 2 6 3 0 9 17
G35 1 1 2 6 1 0 2 5 3 0 9 16
G2 1 8 9 8 3 0 0 7 7 0 0 14
G13 1 5 6 15 2 0 0 9 5 0 0 14
G07 2 5 7 6 5 0 0 5 9 0 0 13
G15 1 2 3 4 1 1 0 3 3 7 0 13
G11 1 6 7 7 3 0 0 6 7 0 0 13
G16 2 4 6 12 2 0 0 8 5 0 0 13
G20 2 5 7 9 2 0 0 7 5 0 0 12
GO6 1 2 3 8 2 0 0 7 5 0 0 11
G17 1 3 4 10 1 0 0 8 3 0 0 11
G33 1 4 5 0 1 0 1 0 3 0 7 10
G22 1 2 3 3 1 0 3 0 7 0 10
G29 2 7 9 6 2 0 0 5 5 0 0 9
G09 2 6 8 5 2 0 0 4 5 0 0 9
G18 1 5 6 7 1 0 0 6 3 0 0 9
G38 1 7 8 0 0 1 0 0 0 7 0 8
G36 1 7 8 6 0 0 0 5 0 0 0 5
G32 1 9 10 0 1 0 0 0 3 0 0 3
G14 1 7 8 2 0 0 0 3 0 0 0 3
G39 1 1 2 0 0 0 3 0 0 0 3
Go3 1 4 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Goa 0 0 0 0 0 0 0 0 0
G08 1 11 12 0 0 0 0 0 0 0 0
G24 1 27 28 0 0 0 0 0 0 0 0 0
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(o] Total invest n2 pub n2 proy n? EECC  n2patent VALpub VALproy VALEECC| VAL patent | VAL GLOBAL

G37 1 7 8 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 45 256 301 258 76 22 26
Por grupo 1,2 6,7 7,9 6,8 2,0 0,6 0,7
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Avanzando en nuestra Mision

La Fundacion Francisco Luzén nace con la mision de impulsar la creacién y dinamizacion de una
Comunidad Nacional de la ELA, en la que la calidad de vida del paciente y su familia sean el
centro de gravedad, promoviendo la mejora socio-asistencial y clinica, asi como la investigacion

traslacional.

Es vocacidn, pues, de la Fundacidn constituirse en fuerza vertebradora de los diferentes
agentes, conformando una Comunidad nacional conectada con el ambito internacional.

Para ello, la Fundacién Francisco Luzén quiere unir, alinear y potenciar lo que ya existe,
implicando a todos los colectivos y consiguiendo nuevas adhesiones. Queremos ser
catalizadores e impulsar las sinergias mediante iniciativas y alianzas publico-privadas, lo que es
especialmente necesario en el caso de una enfermedad de baja prevalencia como la ELA.
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Durante 2016 Francisco Luzdén y representantes de la
Fundacién, recorrieron todo el territorio espafiol para
contrastar el diferente abordaje de la enfermedad. Fruto de
este trabajo inicial de diagndstico se identificaron varias
necesidades y acciones en las que la Fundacién podria
focalizar sus esfuerzos y recursos.

Durante 2017, hemos trabajado con la ilusidn de avanzar con
paso firme en dar respuesta a estas necesidades,
plantedndonos 5 grandes objetivos estratégicos. Mostramos
a continuacion un resumen de nuestra actividad en 2017.

FundacionLuzén
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Observatorio

Observatorio Fundacion Luzon, un ambicioso

proyecto que pretende servir de monitor de la situacion global

de la atencién a la ELA en Espafia, desde su vertiente sanitaria, V..

de acceso y desarrollo de medicamentos y tratamientos, k
\investigacién e innovacion

~

J

FundacionLuzon
1 I RevELA Mapa de\
. Pacientes y

revELA " Recursos

“Actualmente no existe informacion ni un
registro de las personas afectadas por ELA a
nivel nacional”

J

En 2017, hemos creado LuzMapa con
informacién detallada

sobre los recursos existentes en
investigacion en torno a la ELA en

Espafia.

Una herramienta util para conocer y
conectar a la comunidad cientifica con
interés en ELA y contribuir de manera
decidida en avances.

. Resonancia: \

@,  Informes sobre

resonancia : |3 enfermedad
“Resonancia es una plataforma de
concienciacion que nace para abordar su
conocimiento sistémico, las dimensiones de

3

En 2017 hemos puesto en marcha REVELA,
realizando una primera recogida de

informacién. Los datos preliminares han sido
contrastados con las CCAA en el marco del

Observatorio.
Juntos queremos seguir avanzando en un
mejor conocimiento de pacientes y sus

noarocidadac
2 LuzMapa: \
Recursos,

actividades y
luzmapa | resultados de la

I+D+i en Espana

“La ELA es una enfermedad minoritaria, y
su investigacion no es prioritaria. La
informacion existente sobre los distintos

su realidad y sus diferentes retos y

Qecesidades ”

equipos de investigacion que se ocupan de
QELA en Esparfia estd muy disgregada” /
4 _ Resonancia Social:\

oL Informes sobre el
resonangcl)acid[ . impacto social de
la ELA

“Resonancia Social, surge como Plataforma
para cubrir las necesidades exclusivas de los

\desde un punto de vista social”

D
C

Informes Medicamentos para la ELA

“Con la elaboracion de informes periddicos pretendemos genera informacion
veraz y actualizada sobre las opciones de tratamiento y soporte disponible”

enfermos de ELA, cuidadores y familiares
~

G

Observatorio
FundaciénLuzon
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6

Plan de
Investigacion

“Fomentar la investigacion en ELA es prioritario.
Coordinar esfuerzos a nivel estatal e internacional,
generar masa critica investigadora y fomentar la

encontrar, por fin, una cura”

Talento ELA

En 2017 ha nacido nuestra convocatoria Talento
ELA. Con la colaboracion de Fundaciéon Bancaria
“LaCaixa” y a través de una alianza de 5 anos,

pretendemos contribuir al fortalecimiento de la
comunidad cientifica en ELA en nuestro pais.

p ~ o]
Foros CIENTIFICOS < [, !

En julio de 2017 celebramos el | Encuentro
Internacional monografico sobre la ELA con la

Fundacién Areces, con la vocacion de ser
referente para la conexion de investigadores ELA
en nuestro pais

Investigacion NUTRICIONAL

investigacion U “No existe un estudio

nutricional  cjentifico sistematizado
con (V) que investigue las
Gusto necesidades nutricionales

de pacientes con ELA”

Por esta razén, impulsamos una linea de

investigacion que ha desarrollado Con gusto,
una innovadora guia nutricional para personas
con ELA y DISFAGIA

~

colaboracion publico-privada son aspectos clave para

-

“Somos conscientes del valor de los

avances en telemedicina, teleasistencia 9
asi como toda la innovacion tecnoldgica

y la inteligencia artificial, aplicadas a la
comunicacion, la autonomia personal y

la movilidad de los enfermos de ELA”

En 2107 hemos comenzado a explorar
soluciones de medicina no presencial para los

pacientes de ELA y de enfermedades
neurodegenerativas.

. i
|E{D| TECNOLOGIA PARA LA ELA
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ESCUELA

Fundacian Luzdan

ESCUELA

KEWI

“Una enfermedad distinta necesita una formacion
distinta”

ESCUELA es un programa innovador destinado a
familiares, cuidadores y profesionales del ambito
sanitario y social, en todos los conocimientos,
aptitudes y actitudes necesarios para poder tratar y
acompanar a los enfermos y sus familias durante la
enfermedad.

TRANSFORMAELA

“Es necesaria una atencion clinica y
social integral de los pacientes en
unidades multidisciplinares
coordinadas”

En 2017 todas las Asociaciones de pacientes de ELA en
Espafia, la Sociedad Espafiola de Neurologia, (SEN), la
Sociedad Espafiola de neumologia ( SEPAR), la
Conferencia de Rectores Universitarios espafiola, el
Ministerio de Sanidad del Gobierno de Espaiia, el
Instituto de Salud Carlos Il y las 17 CCAA forman ya
parte de nuestra Comunidad transformadora de la
ELA. Ademas en este aiflo hemos firmado 10 convenios
de colaboracidn con entidades publicas y privadas.

1

= AN\

i PACIENTES ELA

“La voz de los pacientes es el motor de
nuestra actividad y nuestra inspiracion
fundamental”

En 2017 hemos apoyado la creacién de
Asociaciones en aquellas regiones donde no las
habia y hemos vertebrado una linea de accién
conjunta con todas ellas

APOYO PSICOSOCIAL

“El acompaniamiento a los —
enfermos y a sus familias es una de
nuestras grandes preocupaciones y .V.
iocupaciones”

En 2017, junto con Fundacion Obra Social La Caixa,

ha nacido Acompania, un programa para reforzar
la asistencia psicosocial de los enfermos en toda

Espafa, con un primer piloto en 4 CCAA.
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Este informe no hubiera sido posible sin la colaboracién de las siguientes personas y entidades:

Andalucia. Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia.

Aragdn. Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragdn.

Principado de Asturias. Consejeria Sanidad del Principado de Asturias.
Baleares: Conselleria de Salud del Govern llles Balears.

Canarias: Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias.

Cantabria: Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias.

Castilla-La Mancha: Consejeria de Sanidad. Gobierno de Castilla-La Mancha.
Cataluiila: Departamento de Salud. Generalitat de Cataluiia.

Castilla y Ledn: Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn.
Extremadura: Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales de la Junta de Extremadura.
Galicia: Consejeria de Sanidad. Xunta de Galicia.

La Rioja: Consejeria de Salud. Gobierno de La Rioja.

Comunidad de Madrid: Consejeria de Sanidad. Comunidad de Madrid.
Murcia: Consejeria de Salud. Regién de Murcia.

Navarra: Departamento de Salud. Gobierno de Navarra.

Pais Vasco: Departamento de Salud del Gobierno Vasco.

Comunidad Valenciana: Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica. Generalitat
Valenciana.

ENL participantes:

Plataforma de Afectados de ELA

Asociacién Espainola de ELA-ADELA

ADELA Comunidad Valenciana. ADELA CV

ADELA Euskal herria

AGAELA Asociacion Galega de Afectados de Esclerosis Lateral Amiotréfica
ARAELA Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotrofica
Asociacion ELA Andalucia

ELA Principado

Fundacié Catalana d’Esclerosis Lateral Amiotréfica Miquel Valls
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CanELA. Asociacidn Cantabra de Esclerosis Lateral Amiotrdfica

ELA Extremadura

AdELA Navarra

AdELAnNte Asociacion de Enfermos y Familiares de ELA de la Roda y Comarca

Adela Madrid

Al Consejo Asesor Socio-Sanitario de la Fundacién Luzén.
A los investigadores que han colaborado en los proyectos LuzMapa y Revela.

A todos ellos, nuestro mas sincero agradecimiento.
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En esta primera edicion de nuestro Observatorio presentamos datos actualizados en relacion a
recursos y organizacion a nivel asistencial, situacion del movimiento asociativo y de Ia
investigacion en ELA en Espaiia.

Los datos sobre la asistencia a pacientes con ELA y sus familiares se han obtenido a través de
encuesta a responsables de las CCAA, partiendo de la informacién recogida en el documento
“Abordaje de la Esclerosis Lateral Amiotréfica” de la Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud, aprobado en noviembre de 2017, y de los
resultados del proyecto revELA de la Fundacién Luzén.

Los datos sobre recursos y actividad de las asociaciones y fundaciones se han obtenido a través
de encuesta a las mismas.

Los datos sobre actividad investigadora e innovadora proceden de las aportaciones realizadas
por los grupos de investigacion en el marco de nuestra iniciativa LuzMapa, completados y
actualizados con busquedas en las principales bases de datos disponibles.

Esperamos que el presente informe resulte un documento de utilidad para la comunidad ELA, y
gue en futuras ediciones, podamos completar y enriquecer el nivel de detalle del analisis que
este afio presentamos.
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Comunidades Autéonomas

Center for Disease Control and Prevention (USA)

Centro de Investigacion Biomédica en Red

Consejo Superior de Investigaciones Cientificas

Ensayos Clinicos

Esclerosis Lateral Amiotrofica

Fondo de Investigacidn Sanitaria

Instituto de Investigacidon Sanitaria

Investigador Principal

La investigacidn traslacional consiste en aplicar los conocimientos basicos al
proceso asistencia

Instituto de Salud Carlos Il

Mutualidad General de Funcionarios Civiles del Estado

Entidades No Lucrativas

http://www.orpha.net

Orphanet es un recurso que reune y mejora el conocimiento sobre las
enfermedades raras para mejorar el diagnéstico, la atencién y el tratamiento
de los pacientes con enfermedades raras. Tiene como objetivo proporcionar
informacién de alta calidad sobre enfermedades raras, y garantizar un acceso
equitativo al conocimiento a todas las partes interesadas. Orphanet también
mantiene la nomenclatura Orphanet sobre enfermedades raras (nimero
ORPHA), esencial en la mejora de la visibilidad de las enfermedades raras en
los sistemas de informacidn sanitarios y de investigacidn. Incluye un registro
de diferentes actividades incluyendo, consulta experta, laboratorio
médico/test diagndstico, asociacidon de pacientes, proyecto de investigacion,
ensayo clinico, etc.

Gastrostomia endoscépica percutdnea

Plan Individualizado de Atencion

Redes Tematicas de investigacién Cooperativa en Salud

Sistema Nacional de Salud

Tecnologias de la Imagen y la Comunicacion

Ventilacion Mecanica Invasiva

Ventilacion Mecanica No Invasiva

FundaciénLuzon
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ENL participantes en el Observatorio

En 2017 han participado aportando informacién al presente Observatorio las siguientes ENL.

Plataforma de

PLATAFORMA
AFECTA{DDS
E L A SN

http://www.plataformaafectadosela.

E |

Afectados de ELA stata org/

Asociacion

Espafiola de ELA- ASOCIACION

ADELA BEELA Estatal 576 1.440 | https://adelaweb.or

¢/ Emilia 51, local G

28029 Madrid

ADELA Comunidad ” Comunitat

Valenciana. ADELA ADELA CV . 187 http://adela-cv.or;

v Valenciana

ADELA Euskal herria ( 5:5 AREEAFUSKALIEARA | Pais Vasco 157 https://adelaeuskalherria.com

AGAELA Asociacion

Galega de

Afectados de (]Ea(]el d | Galicia 56 83 http://agaela.es,

Esclerosis Lateral

Amiotréfica

ARAELA Asociacion

Aragonesa de m - .

Esclerosis Lateral FELiy “"“-‘ELA Aragén 56 98 http://www.araela.or;

Amiotréfica

Asomac'?n ELA % | O Andalucia 203 600 http://www.elaandalucia.es

Andalucia Andalucia

ELA Principado % ) As.tur.las, 63 189 https://www.ela-principado.es,
elaprincipado Principado de

Fundacié Catalana

d’Esclerosis Lateral B EsCLENDS LATERAL AMIGTROFICA o http://www.fundaciomiquelvalls.org

Amiotréfica Miquel | MIUEL VALLS | ©®lufa 361 1.083 | Jey

Valls

CanELA. Asociacion

Cantabra o . https://es-

de Esclerosis Lateral %ELA Cantabria 0 16 es.facebook.com/AsociacionCanELA/

Amiotrofica

ELA Extremadura @ Extremadura 0 0 http://elaextremadura.or,

AdELA Navarra ,,:., Navarra 23 30 http://www.cocemfenavarra.es/enti
sl s il i Vel dades/adela

AdELAnte

Asociacion de

Enfermos y Castilla-La 6 6 https://www.facebook.com/Adelant

Familiares de ELA ADELANTE Mancha e-CLM-830593667067636/

de la Roday

Comarca

G
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Nombre

cuidadores

! M Madrid, )
Adela Madrid le\l/ldaElei)g Comunidad de sd sd http://www.adelaweb.or;
Total 1.688 3.545
Total autonémicas 1.112 2.105

sd: sin datos
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Anexos

Anexo 1 Detalle sobre centros y acreditaciones

Detalle CSUR Neuromusculares

CCAA S/N Denominacién Ne
Andalucia SI Hospital Virgen del Rocio 1
Aragon* NO 0
Asturias, Principado de NO 0
Balears, llles NO 0
Canarias, Islas ne

Cantabria NO 0
Castilla y Ledn NO 0
Castilla-La Mancha NO

Hospital Santa Creu Y Sant Pau (adultos)
Cataluiia S| Hospital Vall d’"Hebron (nifios y adultos) 3
Hospital Universitario Sant Joan de Deu (nifios)*

Comunitat Valenciana SI Hospital Universitario y Politécnico de La Fe 1
Extremadura NO 0
Galicia NO 0
Madrid, Comunidad NO 0
Murcia NO 0
Navarra NO 0
Pais Vasco NO 0
Rioja, La NO 0
Total 5

*Nota: El Hospital Universitario 12 de octubre fue designado CSUR en abril de 2018. El Hospital Universitario de Bellvitge esta
pendiente de completar el proceso de designacion como CSUR Neuromuscular de adultos en 2018.

Centros Orphanet acreditados

CCAA S/N Denominacion Ne
Andalucia Sl Hospital Universitario Virgen del Rocio 1

Aragon* NO 0

Asturias, Principado de NO 0

Balears, llles NO 0

Canarias, Islas ne ne

Cantabria NO 0

Castillay Ledn NO 0

Castilla-La Mancha NO 0

Cataluiia S| ne
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CCAA S/N Denominacion Ne
Comunitat Valenciana S| Hospital Universitario y Politécnico de La Fe 1
Extremadura NO 0
Galicia NO 0
La Rioja NO 0

HU La Paz/Carlos llI
H Clinico San Carlos
Madrid, Comunidad de | HU Doce d? chbj? 6

HU Gregorio Marafon
HU Infanta Sofia

Fundacién Jiménez Diaz

Murcia NO 0
Navarra NO 0
Pais Vasco S| ne

Total 8

Anexo 2. Redes de registros y biobancos ELA en Espafa

Biobanco o Registro Centro Localidad/CCAA m

Banco Nacional de ADN: Coleccién de

CIC - Centro de Investigacion del Cancer Salamanca/Castilla y Ledn 1
muestras de enfermedades raras
CIBERER Biobank: Banco de muestras Valencia/Comunitat
L FISABIO . 1
biolégicas de enfermedades raras Valenciana
BioNER. Biobanco Nacional de Instituto de Salud Carlos Ill. Instituto de Madrid/Comunidad de 1
Enfermedades Raras Investigacion de Enfermedades Raras Madrid

Biobanco Vasco BIOEF._ Fu.nldaaor.\ Vafsca de Innovacion e Barakaldo/Pais Vasco 1
Investigacion Sanitarias

NMD-ES. Registro Espafiol de Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Servicio o
, Barcelona/Catalufia 1
enfermedades neuromusculares de Neurologia
Total 5

Registros indexados por Orphanet para ORPHA803
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Anexo 3. Participacion espanola en proyectos

internacionales ELA (2012-2017).

Proyectos Europeos (CE/UE)

Titulo Entidad financiadora

The Molecular bases of neurodegeneration and muscle atrophy in Amyotrophic
Lateral Sclerosis (ALS)

European Union (E-Rare-2 Call for
Proposals 2012 for "European
Research Projects on Rare Diseases
driven by Young Investigators".
Instituto de Salud Carlos Ill —
“P112/03110”)

NEURIMP: Novel Combination of biopolymers and manufacturing technologies for
production of a peripheral nerve implant containing an internal aligned channels array

European Comission. FP7-NMP-
2013-SME-7

TRANSAUTOPHAGY: European network for multidisciplinar research and translation of
autophagy knowledge

COST Action-H2020 EU Frame
Programme

RIBOMYLOME. The Role of Non-coding RNA in Protein Networks and
Neurodegenerative Diseases

FP7-IDEAS-ERC. ERC-SG - ERC
Starting Grant

NanomiR. Nanoparticle delivery system for neurodegenerative disorders

European Comission.
EURONANOMED

naNOals. Nanoparticle delivery system for neurodegenerative disorders

European Comission.
EURONANOMED

Otras convocatorias internacionales

Titulo Entidad financiadora

Gene therapy targeting neuregulins for the treatment of amyotrophic lateral sclerosis

Association Frangaise contre les
Myopathies

Dissecting the mechanism of microglia response determinants and biomarkers for
amyotrophic lateral sclerosis

Fundagdo para a Ciénciae a
Tecnologia, Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Ensino Superiorde
Portugal

Skeletal muscle microRNAs and their target in the mouse model of ALS

ALS Association

Unravel the functional role and the therapeutic potential of meningeal stem cells in
spinal cord injury

International Foundation for
Research in Paraplegia

G
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Anexo 4. Participacion espaiola en proyectos ELA (2012-
2017). Otras convocatorias y fuentes de financiacion

Proyectos financiados por entidades en la categoria “Otros proyectos”

Maraton RTVE
Fundacié La Marato de TV3

Fundacidn Espafiola para el Fomento de la Investigacidn de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (Fundela)

ADELA - Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotroéfica
ADELA Bizkaia / Universidad de Deusto
ADELA Euskal Herria

Fundacién Neumosur

Fundacién Mehuer

Jain Foundation (Asociaciones y Agrupaciones)
GW RESEARCH LIMITED
Spherium Biomed, SL

Amarna Therapeutics, BV (Holland)-Universidad de Sevilla
Sincrotron ALBA

Convenio de investigacion, Laboratorios Esteve

Araclon Biotech

Anexo 5. Financiacion autondmica proyectos ELA 2017

Financiacion _, . . . .
Titulo/convocatoria/Entidad financiadora

)

Cantabria 1 15.000 € Agonistas del Receptor X de Retinoides como nuevo tratamiento en la ELA/IDIVAL

Consejeria de Educacion e Investigacion de la Comunidad de Madrid, cofinanciada con
los programas operativos del Fondo Social Europeo y del Fondo Europeo de Desarrollo
Regional, 2014-2020, de la Comunidad de Madrid.
https://www.madrimasd.org/madrid-ciencia-tecnologia/convocatorias/convocatorias-
2017#1+D
https://www.bocm.es/boletin/CM_Orden_BOCM/2017/12/27/BOCM-20171227-20.PDF
FINANCIACION: 767.395 € en 4 afios La primera anualidad (concedida en 2017) es de
82.110 euros.

Madrid, Comunidad de 1 82.110,00 €

Ensayo 1. EC11-288 Ensayo clinico en fase /1l de utilizacion de las células madre de
medula ésea autdlogas en pacientes con esclerosis lateral amiotréfica. Fase de
ampliacion con estudios funcionales basados en rm. Cerrado en diciembre de 2016.
Ensayo 2. EC11-325 Ensayo clinico en fase I/Il de infusidn intramuscular de células
madres de medula dsea autdlogas en pacientes con esclerosis lateral amiotréfica.
Cerrado en junio de 2017.

Murcia, Regidn de 3 0 Los ensayos 1y 2 estan en fase de explotacion de la base de datos con vistas a la
publicacién de resultados

Convocatoria enviada el 1 de febrero de 2018 a la convocatoria de Terapias Avanzadas
del ISCIII: Intramuscular injection of autologous mononuclear cells in ALS patients. A
phase Il clinical trial. El ensayo 3 ha sido presentado recientemente a una convocatoria
del ISCIII, y participan el grupo de terapia celular del Hospital Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca, y el grupo de neurociencias, todos pertenecientes al IMIB.

“Enfermedades Raras Neuromusculares en Navarra: estudio epidemiolégico y del
impacto sociosanitario de la Esclerosis Lateral Amiotrdéfica, Miastenia Gravis y miopatias
hereditarias.

Financiacion concedida para 3 aiios 57.500,22

Navarra, Comunidad Foralde | 1 19.166,74 €
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Titulo/convocatoria/Entidad financiadora

Pais Vasco

)

45.500,00 €

- La esclerosis lateral amiotréfica como enfermedad metabdlica: Estudio de
mecanismos patogénicos y aproximacion terapéutica. Departamento de Salud del
Gobierno Vasco. Francisco Javier Gil Bea. Instituto Biodonostia. 01/02/2016 -
31/01/2018. FINANCIACION: 48.000 €.

- El sustrato metabdlico de la esclerosis lateral amiotrofica: En busca de biomarcadores y
mecanismos patogénicos. Departamento Salud Gobierno Vasco - RIS3. Francisco Javier
Gil Bea. Instituto Biodonostia. 01/01/2017 - 30/11/2017. FINANCIACION: 21.500 €

Otros dos financiadores para investigacion relacionada.

- CIBERNED (The ALS Ciberned Challenge: Accelerating New Drug Discovery CIBER
ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS (CIBERNED). Coordinadores Adolfo Lopez de
Munain, Francisco Gil-Bea. 01/01/2017-31/12/2018. FINANCIACION:50.000 €

- La radio-televisidn publica vasca, EITB, que en la Navidad de 2016 celebré su
tradicional Telemaratdn Solidario de recaudacion de fondos para investigacion para la
investigacion de las Enfermedades Neurodegenerativas. EITB dona esos fondos para la
publicacién de una convocatoria competitiva, actualmente resolviéndose.
http://www.euskadi.eus/gobierno-vasco/-
/ayuda_subvencion/2017/proyectos_investigacion_enfermedades_neurodegenerativas/

Total

161.776,74 €
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Anexo 6. Patentes ELA con participacion de grupos

espanoles

Titulo

1. Benzotiazoles sustituidos y sus aplicaciones terapéuticas para el
tratamiento de enfermedades humanas

Tematica

Tratamiento
farmacoldgico

Entidad titular

CsIC

2. Biomarcadores para la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

Biomarcadores

Fundacién Publica Progreso y
Salud (Junta de Andalucia, Spain)
and Univ. Seville.

3. Combinaciones de proteinas agregantes y chaperonas moleculares
para el tratamiento de proteinopatias o enfermedades
conformacionales

Tratamiento

SSPA-Fundacidn Publica
Progreso y Salud (Junta de
Andalucia, Spain) and Univ.
Seville

4. Compositions for the treatment of motor neuron diseases

Tratamiento

5. Compuestos inhibidores de cdc-7 y su uso para el tratamiento de
patologias neuroldgicas

Tratamiento

CsIC

6. Corticospinal upper motor neurons, methods and composition for
differentiating neural stem cells by modulating CB1 cannabinoid
receptor signaling and uses thereof.

Tratamiento.
Terapia Celular

CIBERNED-UCM (Espafia)

7. Hybrid protein that migrate retrogradely and transynaptically into
the CNS

Tratamiento/
Método

Cellectis

8. Metal nanoparticles functionalised with neuropeptide VIP and
preparation method.

Método
administraciéon

SSPA, UPO, CSIC, Univ. Sevilla.

9. Method for the diagnosis, prognosis and monitoring of muscle
degeneration

Método.
Biomarcador

Instituto Aragonés de Ciencias
de la Salud (ES); Fundacion para
la Investigacion Biomédica del
Hospital 12 de Octubre

10. Methods for Treating Spinal Cord Injury with LPA Receptor
Antagonist

Tratamiento

Brystol Myers Squibb

11. Methods of increasing muscle mass using non-toxic tetanus
toxinC fragment (TTC)

Tratamiento

Universidad de Zaragoza 'y
Spherium Biotech

12. Método para obtener informacidn (til para el diagndstico de Método Servicio Andaluz de Salud, CSIC,
enfermedades neuromusculares diagndstico Universidad de Sevilla
13. Método y Sistema para la Estimacidn de Parametros Fisioldgicos Método Universidad Politécnica de

de la Fonacion

Madrid

14. New combination therapies for treating nervous system diseases

Tratamiento

Anaxomics SL & Universitat
Autonoma de Barcelona

15. New combination therapies for treating neurological damage

Tratamiento

Universitat Autonoma de
Barcelona

16. Nueva familia de derivados carbonilicos de 3-indazolilo
(indazolilcetonas) con propiedades cannabinoides y/o colinérgicas
y/o reguladoras del péptido B-amiloide

Tratamiento

CSIC, Universidad Rey Juan
Carlos, Fundacion Alcorcon

17. Peptide-functionalised nanoliposomes

Método
administracion

Sistema Sanitario Publico
Andaluz, Univ. Sevilla.

18. Therapeutic Use of the Encoding Sequence of the Carboxy-
Terminal Domain of the Heavy Chain of the Tetanus Toxin

Tratamiento

Universidad de Zaragoza

19. Therapy with cannabinoids for the treatment of brain tumours.

Tratamiento

Universidad Complutense de
Madrid

20. Treatment and Prevention of Amyotrophic Lateral

Tratamiento

UDLL - Universitat de Lleida
(UdL)

21. Use of CB2 receptor agonists for promoting neurogenesis

Tratamiento

22. Use of Leptin to treat the spinal cord injury and related
neuropathic pain.

Tratamiento

Fundacién Hospital Nacional de
Parapléjicos para la
Investigacion y la Integracion
(FUHNPAIIN).

23. Utilization of nobel metallic nanoparticles as immunomodulators
and immunomodulator composition

Método
administracién/

Inmunomodulacién

Sistema Sanitario Publico
Andaluz, UPO, Univ. Sevilla.
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24. Modelo animal para identificar compuestos terapéuticamente
utiles para el tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica
esporadica
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| Tematica

Modelo animal

Entidad titular

Universidad Complutense de
Madrid ; Quimica Médica CSIC

25. Uso de la secuencia que codifica el dominio carboxilo terminal de
la cadena pesada de la toxina tetanica como farmaco

1. Esteronitronas para el tratamiento y prevencion del ictus o
isquemia cerebral, enfermedades de Alzheimer, Parkinson y
Esclerosis Lateral Amiotroéfica

Tratamiento

Otros grupos:

Tratamiento

Universidad de Zaragoza
/Universitat Autbnoma de
Barcelona

CSIC ; Fundacidn para la
Investigacion Biomédica del
Hospital Universitario Ramon y
Cajal (Es)

2. Quinolilnitronas

Tratamiento

CSIC ; Fundacidn para la
Investigacién Biomédica del
Hospital Universitario Ramon y
Cajal (Es)

3. Disacaridos sulfatados para el tratamiento de enfermedades
neurodegenerativas y/o neurovasculares

Tratamiento

Universidad Auténoma de
Madrid (UAM)

4. Uso de derivados de sulfamidas como neuroprotectores

Tratamiento

Fundacidn Instituto
Mediterraneo para el Avance de
la Biotecnologia y la
Investigacion Sanitaria (IMABIS);
Universidad de Sevilla; CSIC
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Anexo 7. Modelo de cuestionario remitido a
responsables de CCAA para su participacion en el
Observatorio 2017

Muchas gracias por colaborar con el Observatorio de la Fundacién Luzon.

A continuacion, encontrara un total de 15 preguntas organizadas en 4 bloques: Asistencia en
ELA (10), Investigacion (2), Buenas practicas (1) y Perfil del paciente (2).

Agradecemos su colaboracion para verificar y/o completar la informacion recogida a
continuaciéon, que sera empleada para generar el primer Informe de Resultados del
Observatorio de la ELA.

Comunidad Auténoma:

Persona que valida el formulario:

Correo electronico:

ASISTENCIA EN ELA

1. ¢Cuenta su Comunidad Auténoma con un equipo multidisciplinar cuya atencién se
realice en régimen de cita tinica y en un espacio Unico?

[]si [ INo

Si su respuesta es afirmativa, indique cuales.

Indique otros dispositivos para la atencién de los pacientes de ELA, conforme a lo
indicado en la Estrategia Nacional:

Servicio de Neurologia [ ]si. [ INo
Denominacién Poblacion de ref.

Consultas Monografica [ ]si. [ INo
Denominacion Poblacion de ref.

Otras Unidades de ELA [ ]si. [ INo
Denominacién Poblacion de ref.

Unidades de Ref. Autonémica [ ]si. [ INo
Denominacion Poblacion de ref.

CSUR Neuromuscular [ ]si. [ INo
Denominacién Poblacion de ref.

Centros acreditados Orphanet []si [ ]No
Denominacion Poblacion de ref.
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Otros

[ ]si

Poblacion de ref.

[ INo

Denominacion

2. ¢éQué recursos especificos forman parte de esos equipos? Solicitamos su colaboracién
para verificar o completar los datos que recogemos a continuacién.

De otros

Propios Numero % Dedicacion

3.

Neurdlogo/a
Enfermero/a
Gestor/a de casos
Neumdélogo/a

Psicélogo/a o
Neuropsicdlogo/a
Neurofisiélogo/a

Endocrino/Nutricionista
Trabajador social
Personal aux.

Personal admin.
Rehabilitacién
Terapeuta ocupacional
Fisioterapeutas
Fisioterapeuta muscular

Fisioterapeuta
respiratorio
Logopeda

Otros

[]si [ ]No
[]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No

éDispone de una guia especifica de ELA?

|:| Si  Enlace/s (si procede): https://

servicios

[]si [ ]No
[]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No
[ ]si [_]No
[]si [ ]No
[]si [ ]No

[ ] No[_] En elaboracién

En caso en que la guia no estuviera accesible mediante enlace ¢ podrian hacernos llegar la
documentacién? Muchas gracias.

FundacionLuzén
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4.

5.

7.

8.

9.

¢En sus procesos de atencidn de los pacientes de ELA, se incluye un plan
individualizado de atencién?

[ ]si [ ]No[ ]En elaboracién

éReciben estos pacientes actualmente atencién psicoldgica desde el momento del
diagndstico?

[]si [ ]No

Ante la sospecha de ELA y derivacion desde Atencién Primaria ¢Se garantiza en su
Comunidad la atencién por un neurdélogo en un plazo inferior a 2 meses?

[]si [ ]No

Sobre el acceso a cuidados paliativos domiciliarios ése garantiza el acceso en todo el
territorio?

[]si [ ]No

Si su respuesta es negativa, indique una estimacién del % de pacientes con acceso:
%.

éSe realizan acciones dirigidas a profesionales de Atencién Primaria y otras
especialidades de capacitacion, formacion y/o sensibilizacion en ELA desde la
Consejeria?

[ ]si [ ]No[ ]En elaboracién

En caso afirmativo, ¢ podria facilitarnos la documentacion y/o enlaces disponibles? Si le es
posible, un detalle de los profesionales a los que se dirigen nos seria de gran utilidad (si
no se encuentra reflejado en los documentos y/o enlaces facilitados). Muchas gracias.

éExiste un protocolo de coordinaciéon entre los Servicios Sanitarios y los Servicios
Sociales para los pacientes de esta enfermedad?

[ ]si [ ]No [ ]En elaboracién

En caso afirmativo, ¢ podria facilitarnos el acceso al citado protocolo? Muchas gracias.

10. é¢Existe un protocolo de coordinacion entre los equipos especializados en ELA y las

asociaciones de pacientes?

[ ]si [ ]No[ ]En elaboracién.

En caso afirmativo, ¢ podria facilitarnos el acceso al citado protocolo? Muchas gracias.
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FOMENTO DE LA INVESTIGACION

11. En relacion al fomento de la I+D+i en esta patologia é¢podria indicar el nimero de
proyectos de investigacion que su Comunidad Autéonoma ha financiado durante el afio

2017?

12. Si han financiado actividades de I+D+i, por favor, indique el importe correspondiente a
la actividad 2017

Si desde su Comunidad Auténoma se han financiado acciones de |+D+i en ELA durante
2017, épodria facilitarnos un listado de proyectos o un enlace a la resolucion de la
correspondiente convocatoria? Muchas gracias.

BUENAS PRACTICAS EN SU COMUNIDAD AUTONOMA

13. En relacion a las acciones puestas en marcha durante 2017 en el ambito asistencial por
su Comunidad ¢podria destacar alguna iniciativa relevante que haya incidido
favorablemente en los pacientes y/o afectados de ELA?

PERFIL DEL PACIENTE DE ELA

1. Fundacidn Luzdn ha desarrollado entre otras, la iniciativa RevELA, un mapa estatal de
pacientes. Se dispone actualmente de datos a fecha 31/12/2016, informacion que sera
incluida en el informe de resultados del Observatorio. Rogamos su colaboracion para
verificar la informacién de su Comunidad Auténoma.

Datos 2016 Mujeres Varones Total

Numero de pacientes de ELA en la CCAA
Bulbar  Espinal Otro

Inicio de la enfermedad

Si No
Afectacion frontotemporal
Toma Riluzole

Ventilacidn mecanica no invasiva (VMNI)
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Ventilacion mecanica invasiva (VMI)

Gastrostomia (PEG)

2. Siempre que le sea posible, agradeceriamos su colaboracion en la obtencidn de los
siguientes indicadores recogidos en la Estrategia Nacional de ELA.

Tasa bruta de mortalidad por 100.000 habitantes 2017:
Aiios potenciales de vida perdidos (APVP) medio por persona fallecida 2017:
N2 de personas atendidas en Atencién Primaria 2017:
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Anexo 8. Modelo de solicitud de informacion a ENL en el
ambito ELA para su participacion en el Observatorio 2017

Formulario de solicitud de informacion a ENL en ELA

DATOS DE LA ASOCIACION
1. Nombre de la Asociacidn:
2. Persona que completa el formulario:
3. Indique por favor el aifo de constitucion de su asociacion:
4. (En qué ambito trabaja?

[ ] Estatal [ ] Autonémico[ ] Local

PERSONAS

5. El personal de su asociacién responde al perfil de:

Personal Personal Horas semanales
Contratado Voluntario de dedicacion

Gerente

Trabajador social
Psicologo

Terapeuta ocupacional
Fisioterapeuta

Logopeda

Técnico de comunicacién

Administracion

ASISTENCIA A AFECTADOS DE ELA

6. Indique por favor el nimero de asociados con los que contaba su asociacién a 31/12/17.
7. ¢Cuantos enfermos de ELA han atendido en su asociacion en 20177
8. ¢Cuantos afectados (familiares, cuidadores) han atendido en su asociacion en 20177?

9. ¢Cudles son los servicios que prestd su asociacion en 2017?

éDoénde se prestan?
Fisioterapia [ ] Domicilio [ ]Sede [ ]Otros [ ] No se presta
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é¢Donde se prestan?

Logopeda [ ] Domicilio [ ]Sede [_]Otros [ ] No se presta
Psicologica [ ] Domicilio [ ]Sede [ ]Otros [ ] No se presta
Trabajo Social [ ] Domicilio [ ]Sede [ ]Otros [ ] No se presta
Banco de [ ] Domicilio [ _]Sede [ ]Otros [ ] No se presta
Ayudas Técnicas

Auxiliar de [ ] Domicilio [ _]Sede [ ]Otros [ ] No se presta
clinica

Terapia [ ] Domicilio [ ]Sede [_]Otros [ ] No se presta
ocupacional

Voluntariado [ ] Domicilio [ ]Sede [ ] Otros [ ] No se presta
Formacion [ ] Domicilio [ ]Sede [_]Otros [ ] No se presta
Financiacién de [ |Si [ ] No se presta
la [+D+i

Otros [ ] Domicilio [ ]Sede [_]Otros [ ] No se presta

10. En el caso en que realizara formacion durante 2017, esta fue destinada a:
[ ] Familiares [ ] Cuidadores [ ] Profesionales de la salud [_]Otros

11. ¢Tiene su asociacidén acuerdos de colaboracién con otras Asociaciones para prestacién de
servicios asistenciales a los afectados?

[]si []No

En caso de respuesta afirmativa:
¢Puede indicarlos?

¢Con qué asociacién?

12. ¢Existe un protocolo de coordinacidn entre los equipos especializados en ELA y las asociaciones
de pacientes?

[ ]si []No[_]En elaboracién.

PRESUPUESTO

13. ¢Cual fue su presupuesto en 2017?
14. Indique por favor la procedencia de los ingresos en 2017:

%
Subvenciones publicas
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Subvenciones privadas

Cuotas de socios

Patrocinios

Marketing social

Actividades de terceros (carreras solidarias, eventos, etc.)

Otros:

PUBLICACIONES
15. ¢Ha realizado su asociacién publicaciones durante en el afio 20177

[ ]si ¢Cudles? L JNo

BUENAS PRACTICAS EN SU ASOCIACION

16. Teniendo en cuenta el trabajo realizado por su Asociacidn, éle gustaria destacar alguna iniciativa
o practica que haya incidido favorablemente en los pacientes y/o afectados de ELA?
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