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PRESENTACION

En junio de 2012 se editd la Guia Asistencial de Esclerosis Lateral Amiotrofica dentro
del Plan de Atencion a Personas afectadas por Enfermedades Raras de la Consejeria de
Salud. El objetivo de la Guia, en la que participaron un importante numero de
profesionales implicados en el abordaje y manejo de esta enfermedad, era
esencialmente dar respuesta a las necesidades y demandas expresadas por pacientes
de ELA, sus familiares y cuidadores, asi como a las necesidades detectadas por las/los
profesionales implicados en la atencion de estas personas.

Los compromisos expresados en el afio 2012 hacian referencia a que se tratara de un
instrumento practico y dinamico, sujeto por tanto a la necesidad de una revision
periddica segun la evidencia cientifica y segun la experiencia de su uso en la practica
clinica.

En estos afos hemos avanzado en muchos aspectos asistenciales y de atencion social a
los pacientes con ELA pero, como en todo proceso de alta complejidad, somos muy
conscientes del camino que nos queda por recorrer. Es necesario hacer balance y
coordinar el esfuerzo de todos, profesionales, gestores y administracion, para
consequir alcanzar los estandares de calidad y equidad que nuestra poblacion requiere.

En 2016 ha sido publicada una Guia NICE con exhaustiva informacidn y puesta al dia de
las mejores practicas y evidencias. No pretendemos imitar ni sustituir dicho
documento. La Guia Asistencial de ELA aporta directrices elaboradas para ayudar a los
profesionales sanitarios, a los pacientes y a sus cuidadores en la toma de decisiones
sobre la atencion sanitaria de los pacientes con ELA, pero sobre todo, quiere ser un
punto de inflexion en el compromiso de todos los actores para que las mejores practicas
y avances organizativos llequen a todos los rincones de nuestra Comunidad Auténoma.
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