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QUE SON LES MALALTIES

NEURODEGENERATIVES
| PER QUE NECESSITEN UNA

ESTRATEGIA DACTUACIO?

Les malalties neurodegeneratives son afeccions croniques del sistema
nerviés entre les quals s'inclouen de prou conegudes com ara la malaltia
d'Alzheimer, la malaltia de Parkinson, la corea de Huntington o lesclerosi
lateral amiotrofica (ELA), entre daltres.

En conjunt, sén trastorns amb una prevalenca alta i creixent i que presenten
unes caracteristiques comunes: la gran discapacitat i dependencia que pro-
voquen, el complex abordatge biopsicosocial que requereixen, la necessitat
de coordinacié entre els diferents ambits assistencials, la cooperacié entre
els recursos socials i sanitaris que hi participen i els grans costs socials i
economics que generen.

QUE ES LELA ?
QUANTS DE PACIENTS
HI HA A LES ILLES BALEARS?

LELA és una malaltia provocada per la degeneracié de les neurones mo-
tores que produeix en la persona que la pateix debilitat i atrofia muscular
progressiva i generalitzada. Aixo condueix a limitacions funcionals greus i a
la insuficiencia respiratoria, i provoca la mort als 2-3 anys del diagnostic en
la majoria de les persones. Alguns malalts presenten també signes d'afec-
tacié cognitiva i conductual.

A les llles Balears es diagnostiquen cada any devers 23 casos nous i la pre-
valenga de persones amb ELA lany 2018 era de 61 persones.



QUINS SON ELS RECURSOS
QUE TENIM A LES ILLES
BALEARS PER ATENDRE LES

PERSONES AMB ELA?

Els centres de salut datencié primaria, davant duna sospita de patir aquesta
malaltia, deriven els malalts als serveis de neurologia hospitalaria on es pot
confirmar la malaltia amb lajut de proves diagnostiques.

A les llles Balears disposem de dues unitats multidisciplinaries ELA en els
hospitals Son Espases i Son Llatzer. Aquestes unitats duen a terme un abor-
datge integral de la malaltia, tenint en compte els diferents aspectes médics
i, també, els psicologics i socials. Les unitats multidisciplinaries hospitalaries
JELA es coordinen amb la resta de serveis dels hospitals de les Illes Bale-
ars, els serveis socials, atencié primaria i cures pal-liatives.

En una fase avancada els malalts i les seves families poden rebre el suport
dels serveis especifics datencié pal-liativa tant a lhospital com al seu domicili.

També comptem a les llles amb lassociacié ELA Balears, creada per do-
nar resposta a les necessitats dels malalts i les seves families, ajudar a
lautogestié de la malaltia i defensar els drets de les persones afectades
(www.elabalears.org).


https://www.elabalears.org/

QUE APORTARA

LESTRATEGIA D’ELA
DE LES ILLES BALEARS?

QUI HA PARTICIPAT

EN UELABORACIO?

'Estratégia té per objectiu posar en relleu la complexitat de les malalties
neurodegeneratives i la necessitat dimplementar xarxes dactuacié multi-
disciplinaria i coordinada per millorar latencié i la qualitat de vida de les
persones amb ELA i de les seves families.

UEstrategia defensa un model datencié eficient, integral, continuat i
coordinat, que respecti en tot moment els valors i lautonomia del pacient.
Planteja des del principi la necessitat de donar una resposta equitativa per
a tot el territori de les llles Balears.

En lelaboracié daquesta Estrategia han collaborat professionals compro-
mesos amb la millora de latenci6 que reben aquests pacients, i que han
aportat una visié global des de les seves disciplines i lexperiencia. També
recull les aportacions de lassociacié de pacients i familiars.
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L'Estrategia dELA planteja arees, objectius especifics i accions concretes
dirigides a totes les fases de la malaltia i tots els ambits dactuacié tant
assistencial com el formatiu i de recerca.

AlE. 7 Areas estratégicas

\—> OE. 19 Objetivos especificos

\—" AC. 93 Acciones concretas

De les 7 arees estrategiques definides, las 3 primeres es refereixen a les fa-
ses fonamentals de l'evolucié de la malaltia, mentre que les altres 4 abor-
den aspectes transversals que intervenen, per tant, en totes les fases de
ENEIEIES

» A totes les persones afectades dELA i a les seves families.

» A tots els professionals, tant de lambit sanitari com del social, implicats
en latencio a les persones amb ELA.

» També al conjunt de la comunitat per sensibilitzar-la envers la malaltia i
per implicar-la a donar una resposta integral.



El document de 'Estrategia d’ELA
esta disponible per a la seva consulta en ['enllac:

http://www.caib.es/sites/planificaciosanitaria/ca/portada-34065/
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Aquest projecte s’ha finangat amb carrec als fons per a les estratégies 2019 del Ministeri de Sanitat,
Consum i Benestar Social que es varen aprovar en el CISNS de 13 de desembre del 2019, amb suport a la
implementacid a l'estratégia enfront de malalties neurodegeneratives (incloent-hi l'ELA).


http://www.caib.es/sites/planificaciosanitaria/ca/portada-34065/

