Documento de Consenso para la
Atencion a los pacientes de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Obijetivo: llegar a alcanzar una demora diagndstica maxima de 3 meses desde la
primera sospecha hasta la confirmacion del diagnostico y acceso a una Unidad
Multidisciplinar (UM).

Disponer de un listado actualizado de los profesionales de las UM Provinciales y
del Centro de Referencia y facilitar el teléfono de contacto de la Gestora de Casos
de cada centro. Objetivo: Cualquier profesional que tenga dudas, las trasmitira a
su Unidad de Referencia a través de la EGC.

La Historia Clinica Digital comun debe ser la herramienta que facilite la
implementacion y sequimiento de estos protocolos y que sean lo mas interactivos
posible.

Seria funcion del Centro de Referencia mantener actualizada esta informacion,
asi como la creacion de una hoja especifica para la ELA que facilitaria el registro,
seguimiento y analisis de los datos

Asegurar el funcionamiento en régimen de cita Unica / espacio Unico para todos
los Equipos y Unidades Multidisciplinares independientemente de su nivel de
complejidad

XIV. INDICADORES DE CALIDAD, DIFUSION
Y REVISION DE LA GUIA

1. Calidad de la asistencia en la atencion de la ELA. Se considera que la asistencia es de

calidad si es accesible y equitativa para los pacientes y sus familias, adaptada a sus

necesidades, y proporciona una mejoria en todos los aspectos de su atencion fisica,

psicologica, emocional, social y profesional, de manera que puedan desarrollar su
proyecto vital de forma plena y satisfactoria para sus expectativas.

* Medida de la satisfaccion de los usuarios. Aunque en la calidad de la asistencia

pueden concurrir diversos aspectos como los cientifico-técnicos, es importante valorar la

calidad conociendo la satisfaccion de los afectados. La Unidad de Referencia de ELA del

SSPA vy, a ser posible, las Unidades Multidisciplinares Provinciales, contaran con una

encuesta de satisfaccion. La cumplimentacion se realizara una vez al afo, coincidiendo

con una revision. La Unidad de Referencia es responsable de la elaboracion de este
indicador.

* Indicadores de calidad. Es responsabilidad de la Unidad de referencia elaborar e

implementar aquellos indicadores que permitan asegurar una adecuada planificaciony
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gestion de los recursos sanitarios disponibles para la atencion de las personas con

ELA y sus familias, de manera que se pueda garantizar la alta calidad de la asistencia

y su accesibilidad en condiciones de equidad.

» Estos indicadores seran elaborados anualmente y podran ser incluidos en el
Contrato Programa Consejeria-SAS y SAS-Hospitales. Los indicadores se adaptaran a las
Unidades segun su nivel asistencial y composicion.

2. Revision

Como ya se ha dicho, la Guia Asistencial de ELA debe ser una herramienta practica. Util y
dindmica, elaborada para ayudar a los profesionales sanitarios, a los pacientes y a sus
cuidadores.

Para conseguir estos objetivos es imprescindible su actualizacion periddica cuya
coordinacion sera responsabilidad de la Unidad de Referencia.

Cualquier variacion sustancial en las recomendaciones clinicas de la Guia sera informada
por medio de los canales de difusidn de la misma.

3. Difusion

Se advierte laimportancia de que toda la organizacion conozca esta Guia Asistencial para

la ELA. Sera necesario realizar un esfuerzo adicional y proceso activo para su difusion y

conocimiento. Se sugieren las siguientes estrategias, a implementar segun las

competencias de cada nivel de responsabilidad.

* Remision del documento a: Direcciones Gerencia de Areas de Gestidn Sanitaria,
Hospitales y Distritos, Delegaciones Provinciales de Salud y EE.PP. para difusion en su
area.

* Remision del documento a: responsables sanitarios gestores y planificadores,
profesionales sanitarios y unidades clinicas directamente implicadas en la asistencia de
estos pacientes.

* Remision del documento a las Universidades colaboradoras con el Plan de Atencion a
Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia en el Master de
Enfermedades Raras y otros cursos.

» Comunicacion sobre la estrategia y remision del documento a FEDER.

* Remision del documento a Sociedades Cientificas y Asociaciones de pacientes de ELA.

* Difusion a través del Gabinete de prensa.

* Inclusidn en la pagina de Enfermedades Raras en el portal web de las Consejerias de
Salud y Bienestar Social.

* Inclusion en la Biblioteca de Publicaciones del SAS. Acceso a través del enlace de
Publicaciones de la pagina web del SAS.

* Publicidad en redes corporativas (intranet) y boletines electronicos (IntereS@5).

* Inclusidon en las actividades de formacion continuada de los centros hospitalarios
(cursos, seminarios, talleres).
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* Inclusidn en los programas de sesiones clinicas de las UGCs.
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