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Introduccién

El complejo de esclerosis tuberosa (CET) es un trastorno genético que afecta a mas
de un millén de personas en todo el mundo.1 El CET se caracteriza por una variedad de
manifestaciones que incluyen tumores no malignos en el cerebro, los rifiones, el corazén,
los pulmones y la piel; epilepsia; complicaciones pulmonares y renales; y una variedad de
trastornos neuropsiquiatricos asociados al CET (TAND), que incluyen discapacidad
intelectual (DI) y trastorno del espectro autista.2 El CET es una afecciéon compleja que
puede ser dificil de manejar tanto para las personas afectadas como para sus cuidadores.3
A menudo requiere una utilizacién sustancial de los recursos de atencién médica.4,5 La
investigacion en los ultimos 20 afios ha hecho descubrimientos increibles y ha dado como
resultado nuevas terapias para personas con CET.6,7 En

Conferencia Internacional de Consenso sobre Esclerosis Tuberosa de 2012

Se publicaron criterios de diagnoéstico actualizados1 y recomendaciones revisadas para la
vigilancia y el manejo que definen la atencion clinica 6ptima para las personas con CET.2
Los criterios de diagnostico y las recomendaciones para la vigilancia y el manejo se
actualizaron recientemente en 2021 para incorporar nueva evidencia y comprension de la
patogénesis y el tratamiento clinico de la CET, asi como para abordar la ambigtiedad o los
obstaculos no deseados descubiertos desde 2012 que obstaculizaron la adopcién de
directrices y las practicas (H. Northrup et al., datos no publicados, 2021).

Tuberous Sclerosis Complex International (TSCi) es una asociacién mundial de
organizaciones de TSC, en la que cada organizacién miembro realiza una combinacién de
informacion, apoyo, investigacion y defensa sistémica en sus propios paises.8 En 2015,
TSCi inicié el proyecto Improving Care para identificar formas de mejorar la atencién médica
disponible para las personas con TSC.

El proyecto tenia como objetivo

comprender lo que las personas con esclerosis tuberosa y sus cuidadores valoran en

la atencion de la

esclerosis tuberosa; comprender la atencién disponible para las personas con esclerosis
tuberosa

en todo el mundo; identificar brechas clave en la atencion

en todo el mundo; identificar iniciativas para cerrar la brecha

en la atencion; identificar preguntas de investigacion clave que se exploraran en el futuro.

La investigacion del proyecto Mejorando la Atencién sugiere que este estandar de
atencion solo esta disponible para una pequefa proporcion de personas con CET.
Reconocemos también que la atencién médica ideal para las personas con CET va mas
alla de una lista de pruebas y tratamientos. TSCi y sus organizaciones miembro presentan
este documento como una estrategia compartida para la comunidad global de CET.

El proyecto se centrd en la atencion médica para personas con diagndstico previo de
CET. No se centr6 en los problemas relacionados con el diagnéstico ni en el apoyo
educativo y para personas con discapacidad que una persona con CET pueda necesitar.

El proyecto incluy6 encuestas, entrevistas y talleres con voluntarios defensores de la
CET de organizaciones miembros de TSCi, entrevistas y conversaciones con especialistas
meédicos que atienden a pacientes con CET, y una encuesta global a pacientes con CET y
sus familiares. Estas actividades se llevaron a cabo entre 2015 y 2017 (Fig. 1).

La comunidad de personas con CET es diversa. Cada persona con CET presenta
distintos signos y sintomas, que se desarrollan a distintas edades y con distinta gravedad.
La CET tiene una incidencia similar en todo el mundo, lo que significa que las personas con
CET viven en paises con sistemas de salud con diferentes recursos y tienen distintos
niveles de acceso a la atencién médica publica y privada. La membresia actual de TSCi
esta sobrerrepresentada en paises desarrollados y de altos ingresos, y subrepresentada
en paises en desarrollo y de ingresos medios y bajos, por lo que los problemas
identificados son...
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Posiblemente sesgado hacia entornos de mayores ingresos. Tenemos poco o ningun
acceso a datos de paises en desarrollo.

Si bien esta diversidad y complejidad representan un desafio, existen amplias
oportunidades para mejorar la atencion. Este proyecto ha descubierto varias areas de
accion con el potencial de mejorar la atencién médica para muchas del millén de personas

que viven con CET en todo el mundo. Identificamos las siguientes tres prioridades:

1. Asistencia sanitaria que implemente las directrices.
2. Asistencia sanitaria que tenga acceso a la experiencia del TSC.

3. Atencion sanitaria coordinada e integrada.

Creemos que juntos podemos garantizar que los descubrimientos realizados mediante
la investigacion de la TSC mejoren las vidas de la mayor cantidad posible de personas que
viven con TSC, mientras continuamos trabajando para encontrar una cura para el futuro.

Prioridad 1: Las personas con CET necesitan atenciéon médica que implemente las pautas
clinicas

El resultado de la Conferencia Internacional de Consenso sobre la CET de 2012 fue la

publicacion de unas directrices actualizadas para el diagnéstico, la vigilancia y el tratamiento
de la CET.<sup>1,2</sup> Estas directrices representan el estandar de atencion ideal para
las personas afectadas por la CET. Estas directrices clinicas son valiosas para las
organizaciones miembros de TSCi, ya que proporcionan un punto de partida coherente

para que los profesionales de la salud de todo el mundo brinden una atencién clinica

6ptima a sus pacientes con CET.

La investigacién realizada en el marco del proyecto "Mejorando la Atencion" revel6 una
brecha significativa entre las directrices de 2012 y la disponibilidad real para las personas
con CET. Identificamos las siguientes tres areas clave de accion para mejorar esta situacion:

Conciencia y conocimiento de las directrices

Acceso a imagenes
Acceso a tratamientos

Conciencia y conocimiento de las directrices

El conocimiento de las directrices entre las personas con CET, sus cuidadores y los
profesionales de la salud es un primer paso importante para su implementacion. Las
directrices se publicaron como articulos de acceso abierto, y muchas organizaciones de
CET las han promovido en sus propios paises. Defensores de pacientes de todo el mundo

Informe mundial indica que las personas con CET y/o sus cuidadores presentaran las
directrices a sus médicos y las utilizaran como herramienta para defender la atencion
clinica que describen. Sin embargo, el proyecto detecté bajos niveles de conocimiento de
las directrices entre la poblacién general con CET. Gracias al trabajo de la asociacion local,
Portugal es el Unico pais que ha adaptado el Diagndstico y Seguimiento de la Persona

con Esclerosis Tuberosa en Edad Pediatrica y en Adulto a su sistema de salud.<sup>9</
sup> El Ministerio de Salud de Portugal acepto estas directrices en 2018.<sup>9</sup>

La encuesta sobre desarrollo internacional de medicamentos de 2017 del proyecto
para personas con CET y sus cuidadores pregunté a encuestados de 54 paises si habian
leido las directrices.10 Las preguntas de la encuesta se tradujeron y estuvieron disponibles
en inglés, espariol y francés.
Aunque no son representativos de todos los paises, los resultados de esta encuesta
sugieren que el conocimiento de las directrices entre las personas con CET y sus cuidadores
puede ser bajo (30%) y existe una gran variacién entre paises. En los paises con cinco o
mas encuestados, los resultados oscilaron entre el desconocimiento (Costa Rica) y el 80%
(Suecia), con una mediana del 29% de los encuestados.
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Exploring the
topic

2015

Six TSC organisations
participated in group
discussion on ways TSC
organisations can work
with health
professionals to
improve health care

2016

Workshop attended by 18 TSC
organisation representatives.
Process included a pre-
workshop questionnaire,
image based group activities
and a post workshop

confirmation survey.

Interviews with three clinicians
and four patient advocates.

Conference poster presented
interim results of this phase
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 Identifying
~ sharedsolutions

2017 2018

Workshop attended by 23 TSC
organisation representatives

Workshop reviewed draft
‘Beyond the guidelines paper’
including pre-workshop

questionnaire.

Survey questions completed by
over 600 people with TSC and

caregivers from 48 countries.

FIGURA 1. Etapas del proyecto de mejora de la atencion del Complejo Internacional de Esclerosis Tuberosa. La version a color de esta figura esta disponible en la edicion en linea.

Conocia las directrices (Paises Bajos) (Fig. 2). La encuesta también
preguntd si los encuestados habian compartido las directrices con sus
médicos. En general, solo el 48 % de los encuestados lo habia hecho. En
los paises con cinco o mas encuestados, los resultados oscilaron entre el
14 % (Francia) y el 100 % (Peru y Colombia), con una mediana del 37 %
(Alemania) (Fig. 3). La encuesta tuvo limitaciones, ya que no todos los

La encuesta de 2017 no incluy6 trabajos para comprender el grado de
conocimiento de las directrices por parte de los profesionales de la salud.
Si bien no seria practico preguntar a todos los profesionales de la salud
sobre las directrices, es posible identificar subgrupos clave, como los
neurdlogos, que probablemente desempefien un papel importante en la
atencion de las personas con CET.

paises estaban representados y las preguntas no estaban disponibles en todos los idiomas.

Ademas de esta encuesta, un estudio de pacientes con CET y sus
padres en Francia y Noruega encontré una variacion similar en el
conocimiento de las manifestaciones renales de la CET y la vigilancia

Acceso a imagenes

recomendada.11 Se podria realizar mas trabajo con pacientes con CET
y sus cuidadores para monitorear el conocimiento de las pautas e identificar
formas efectivas de aumentar el conocimiento sobre ellas.

Incluso cuando las personas con CET y sus cuidadores conocen las
directrices, aun enfrentan barreras para recibir la vigilancia y los tratamientos
recomendados. Segun las encuestas, los pacientes...

Patients and caregivers who haveread TSC
clinical guidelines
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FIGURA 2. Respuesta de la encuesta internacional sobre desarrollo de medicamentos de 2017 sobre el conocimiento de las directrices por parte de pacientes y cuidadores (paises con cinco o mas encuestados). La

version en color de esta figura esta disponible en la edicion en linea.
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Los defensores identificaron el acceso a las imagenes como un desafio importante para la
implementacion de las pautas clinicas en sus regiones.

Las directrices recomiendan imagenes por resonancia magnética (IRM) cerebral y
abdominal de referencia y de vigilancia.2 Aunque las tomografias computarizadas (TC) y las

ecografias pueden aceptarse como sustitutos cuando no se dispone de IRM, tienen limitaciones.

La obtencién de conceptos de las organizaciones miembros de TSCi identificé desafios

generalizados para acceder a las imagenes recomendadas, especialmente

el uso de ecografias y tomografias computarizadas en lugar de resonancias magnéticas
para monitorear angiomiolipomas renales, explorado mas a fondo en los Estados Unidos
por Swallow et al.12; el uso de tomografias

computarizadas en lugar de resonancias magnéticas para la vigilancia del astrocitoma
subependimario de células gigantes; la reticencia

de los médicos a obtener imagenes bajo sedacion en nifios y personas con DI.

Acceso a tratamientos

Las pautas incluyen varios tratamientos recomendados para los diversos signos y
sintomas de la esclerosis tuberosa, pero muchos de ellos no estan disponibles para un gran
numero de personas con esclerosis tuberosa en todo el mundo.

El tratamiento con inhibidores de la diana de la rapamicina en mamiferos (mTOR) del
astrocitoma subependimario de células gigantes, los angiomiolipomas renales, la
linfangioleiomiomatosis y la epilepsia en la CET ya esta aprobado por las autoridades
reguladoras en muchas partes del mundo, pero no en todas. <sup>13-16</sup> Ademas, la
financiacion de este medicamento no es sencilla, ya que muchos pacientes carecen de acceso
a inhibidores de mTOR asequibles, lo que depende del sistema sanitario de cada pais.
Ademas, los inhibidores topicos de mTOR se han incluido en las directrices como tratamiento
recomendado para los angiofibromas faciales, pero hasta el momento solo se han aprobado
en Japén<sup>17</sup>y estan disponibles en otros paises como parte de estudios de
investigacion unicamente segun ClinicalTrials.gov.

18 La vigabatrina es el
tratamiento de primera linea recomendado para los espasmos infantiles en bebés menores de
dos afios con CET.2 Sin embargo, estas opciones de tratamiento no son accesibles para
todos en el mundo.
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Como la mayoria de las patentes de estos medicamentos han expirado o estan a punto
de expirar, existe un incentivo comercial cada vez menor para que las compaiiias farmacéuticas
involucradas busquen aprobaciones y reembolsos adicionales; esto significa que es probable
que las organizaciones de TSC desempefien un papel importante en la defensa de

aprobaciones y financiacion adicionales en el futuro.

Recomendaciones de prioridad 1

Para abordar las limitaciones mencionadas, los miembros de TSCi sugieren las estrategias
de la Tabla 1, que podrian acercar a la comunidad a una atencién de salud que implemente
las directrices.

Prioridad 2: Las personas con esclerosis tuberosa necesitan atencién médica que tenga acceso a

Experiencia de TSC

La esclerosis tuberosa es una enfermedad compleja y multisistémica que afecta la calidad
de vida tanto de la persona que la padece como de su familia.20,21 Las guias clinicas
proporcionan una base Util para mejorar la atencién sanitaria cuando se complementan con el
conocimiento y las habilidades de los profesionales sanitarios.

La atencién sanitaria para las personas con CET debe tener los dos componentes clave

siguientes:

1. Profesionales de la salud que tengan un nivel basico de formacion actualizada y
Informacion equilibrada sobre TSC.
2. Los profesionales de la salud saben dénde y como pueden buscar asesoramiento y

opiniones de expertos en TSC y estan dispuestos a hacerlo.

A medida que continda la investigacion sobre el tratamiento precoz y presintomatico de la esclerosis
multiple de la tiroides en bebés,22-24 el acceso oportuno a expertos en esclerosis multiple de la tiroides
se convertird en un aspecto fundamental para aprovechar los beneficios de estos nuevos enfoques.

La atencién médica que cuenta con la experiencia de la CET no tiene por qué ser una
clinica integral especializada en CET. Este modelo de atencion funciona para muchas personas
con CET, pero a menudo no es alcanzable, accesible ni apropiado para muchas personas o
lugares. Por ejemplo, muchas personas con CET consultan a un médico general que supervisa

su seguimiento y solo atiende a especialistas médicos.

Sharing clinical guidelines with health
professionals
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FIGURA 3. Respuesta de la Encuesta Internacional de Desarrollo de Medicamentos de 2017 al intercambio de guias por parte de pacientes y cuidadores (paises con cinco o mas encuestados). La versioén en color de

esta figura esta disponible en la edicion en linea.
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TABLA 1.
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Estrategias propuestas para la implementacion de directrices a nivel internacional y local, sugerencias para médicos y oportunidades para futuras investigaciones

Colaboraciones internacionales de TSC

distintas regiones y entornos.

Investigar los éxitos en otras enfermedades para ver como se pueden mantener las directrices internacionales y al mismo tiempo i

de di

en

Trabajar con empresas farmacéuticas para identificar soluciones globales para el acceso a los medicamentos.

Liderar la educacién de los pacientes sobre las pautas a nivel mundial, en particular sobre las lagunas de informacién clave, como los signos de advertencia médica o “banderas

rojas” para diversos signos de CET.
Organizaciones de TSC a nivel de pais

Asegurese de que las directrices estén disponibles en los idiomas locales.

Publicar informacion sobre como las personas con esclerosis multiple y sus cuidadores pueden navegar por su sistema de salud local para asegurar atencion médica que

implemente las pautas.

Proyectos para aumentar la concienciacion sobre las directrices entre los profesionales de la salud. Devries et al. documentaron el enfoque adoptado en Sudéfrica para generar

unac ion de consenso

podrian adoptar un enfoque similar.

para cada pais sobre el manejo del CET.19 Otras organizaciones nacionales de CET o grupos de profesionales de la salud interesados

Proyectos para abordar desafios especificos de cada pais, como trabajar con aseguradoras privadas y publicas para financiar imagenes y tratamientos.

médicos clinicos

Actualizaciones de las pautas o publicaciones complementarias que abordan brechas especificas (H. Northrup et al., datos no publicados, 2021).

Comunicaciones para pacientes y profesionales clinicos no expertos en TSC que explican los riesgos asociados al incumplimiento de las directrices de vigilancia (H. Northrup et

al., datos no publicados, 2021).2 Proyectos basados en registros que miden la

Mas oportunidades de investigacion para todas las

partes interesadas directrices clinicas basadas en la opinién de expertos.

adherencia a las directrices en diferentes partes del mundo, en diferentes entornos clinicos y a lo largo del tiempo. Proyectos que proporcionan evidencia de mayor nivel para las

Evaluaciones economicas de la salud para respaldar diversas recomendaciones, en particular las de imagenologia. Por ejemplo, un analisis coste-beneficio de la resonancia

magnética para la vigilancia de tumores renales. Este tipo de analisis podria utilizarse de diversas maneras: para la promocién sistémica por parte de una organizacion local de

TSC ante una aseguradora estatal, para la promocién individual ante una aseguradora privada o para que un profesional clinico la promocione dentro de su institucion.

Abreviaturas:
MRI % Resonancia magnética

TSC % Complejo de esclerosis tuberosa

Cuando sea necesario. Otros cuentan con un especialista clave que colabora con
otros profesionales de la salud segun sea necesario. En el caso de los nifios, este
especialista clave suele ser un neurélogo infantil, y en el de los adultos, un nefrélogo
o un genetista clinico.

Muchas organizaciones de TSC ya buscan desarrollar y mejorar su experiencia
en TSC en sus propios paises. El proyecto Mejorando la Atencién descubrié que
muchas siguieron un proceso similar con sus redes de profesionales clinicos, siguiendo
las tres etapas siguientes (Fig. 4):

1. Involucrar a los profesionales de la salud que tengan interés en la CET en el
trabajo de la organizacion local del TSC.

2. Cultivar el interés de mdltiples profesionales de la salud en un
region.

3. Desarrollar experiencia en una region a través de la investigacion, la financiacion y
educacion.

Si bien estas estrategias pueden utilizarse para ampliar la experiencia en CET en
cada region, la atencion médica para una persona con CET en ocasiones se
beneficiara de conocimientos especificos mas alla de su equipo habitual de
profesionales de la salud. Por ejemplo,

un niflo pequefio con convulsiones que no responden a terapias de primera y
segunda linea; un adulto

diagnosticado con posible carcinoma de células renales por un urélogo o nefrélogo
que no esta familiarizado con la esclerosis tuberosa; una persona

con esclerosis tuberosa con un signo o sintoma menos comun de esclerosis
tuberosa (por ejemplo, lesiones 6seas25).

Cultivate

Involve

- Identify health professionals (HP)
through patient

- Ask HPs to support activities of
the TSC organizations such as
speaking at patient education
events

- Introduce HPs to each other

FIGURA 4. Enfoque comun para la formacién de profesionales de la salud. La versién en color de esta figura esta disponible en la edicién en linea.
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En estas y otras circunstancias similares, la atencién a la persona con CET
mejorara si se busca la ayuda de un profesional de la salud con mayor experiencia
en CET. Los defensores de pacientes y las organizaciones de CET ya facilitan esto
a través de redes informales y saben que estas conexiones pueden salvar vidas.
Formalizar estas redes podria aumentar el acceso a esta experiencia y permitir el
intercambio entre expertos en CET de diferentes regiones.

Recomendaciones de prioridad 2

Para abordar las necesidades antes mencionadas, los miembros de TSCi
Sugerimos las estrategias en la Tabla 2.

Prioridad 3: Las personas con CET necesitan atencién médica
coordinada e integrada

Uno de los temas recurrentes que emergié del proyecto "Mejorando la Atencion”
fue la falta de opciones de atencion coordinadas para las personas con CET en
algunos paises. La naturaleza de la CET a menudo requiere la participacion de un
gran numero de profesionales de diversos campos de la medicina, la salud afin, la
educacion y el apoyo a la discapacidad. Las personas con CET y sus familias a
menudo experimentan falta de coordinacion y comunicacion entre las diversas
especialidades involucradas en la atencion integral de una persona con CET.

En cuanto a la coordinacién de asuntos médicos, reconocemos las fortalezas de
un equipo multidisciplinario de clinicas de TSC, en particular las que cuentan con un
coordinador clinico. Sin embargo, muchas clinicas de TSC no cuentan con
especialistas como dermatélogos, neumdlogos y psiquiatras. Ademas, las clinicas
de TSC suelen tener limitaciones para integrarse con servicios de salud, educacion
y apoyo para personas con discapacidad. Esta limitacién suele obligar a los
cuidadores y pacientes a asumir el rol de coordinadores de atencion.

La coordinacién de la atencién en la CET es crucial y puede mejorar los
resultados de las personas que viven con ella. En una encuesta para definir la
atencion ideal para una persona con CET, los defensores de la salud clasificaron
sistematicamente la atencion coordinada como una alta prioridad. Esta conclusion
también ha sido alcanzada por varios investigadores de la CET3,5 y es ampliamente
comprendida en otras enfermedades crénicas y complejas, asi como en la CET,
incluyendo dos articulos publicados recientemente por Peron et al. y Auvin et al.26,27.

Durante este proyecto, los defensores de la TSC identificaron los apoyos
psiquiatricos y psicosociales como brechas particulares en muchos paises.28 Estas
brechas pueden deberse a servicios de salud mental insuficientes disponibles en
una region en particular, asi como al subdiagnéstico ya identificado de TAND.23 El
término general TAND vy la lista de verificacion de TAND proporcionan una base para
futuros trabajos en esta area en todo el mundo.29 Las personas con TSC y sus
familias describen la atencion ideal como un enfoque mas holistico que incluye tanto
la intervencion médica como la atencién y el apoyo social y familiar.

TABLA 2.
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El proyecto "Mejorando la Atencion" destacéd numerosas diferencias entre la
atencion pediatrica y la de adultos. La complejidad de la atencion médica para la
CET, en ausencia de una coordinacién adecuada, complica ain mas la transicion a
la atencion para adultos, especialmente cuando los adultos con CET tienen
discapacidad intelectual o residen en residencias26; esto coincide con otras
investigaciones3,26. Por lo tanto, sugerimos que una mejor coordinacién de la
atencion desempefia un papel fundamental para mejorar la transicion y reducir el
numero de pacientes que se pierden en el seguimiento y que pueden presentar
posteriormente complicaciones potencialmente mortales de la CET.

Recomendaciones de prioridad 3

Para abordar las necesidades antes mencionadas, los miembros de TSCi
Sugerimos las estrategias en la Tabla 3.

Conclusiones

El Proyecto de Mejora de la Atencién de TSCi involucré a defensores de la CET
y profesionales clinicos de varios paises e identifico numerosos temas comunes. Los
criterios diagndsticos internacionales y las directrices de vigilancia y manejo son
cruciales para mejorar la atencién de las personas con CET. Reconocemos la
necesidad global de una atencién médica para la CET que implemente estas
directrices, tenga acceso a la experiencia en CET y sea coordinada e integrada. Si
bien las limitaciones de los sistemas de salud y la financiacién son determinantes
importantes de la calidad de la atenciéon médica para las personas con CET en todo
el mundo, existen muchas maneras en que la comunidad de la CET puede colaborar
para garantizar que los resultados de las importantes inversiones en investigacion
beneficien al mayor numero posible de las cerca de un millén de personas con CET
en todo el mundo.

Las organizaciones de TSC en todo el mundo son vitales para el progreso futuro.
Las organizaciones nacionales de CET estan dirigidas principalmente por voluntarios
que padecen CET o tienen un familiar con CET, y se encuentran en una posicion
privilegiada para comprender las experiencias de los pacientes y sus familias. Las
organizaciones de CET también impulsan el cambio en sus propios paises mediante
su labor actual: fomentando la experiencia en CET entre sus profesionales clinicos
locales, difundiendo informacién directamente a pacientes y familias, y apoyando
proyectos de investigacion sobre CET. La mayoria de las organizaciones de CET no
reciben financiacion gubernamental y dependen de la recaudacion de fondos de la
comunidad local de CET y del tiempo de los voluntarios para realizar esta labor.

Cuando estas organizaciones se unen como TSCi y se les suman médicos
lideres, podemos identificar desafios compartidos.
Con base en el trabajo realizado en este proyecto, las organizaciones de TSC
International han identificado los préximos pasos para continuar educando y
concientizando sobre la TSC mediante la promocién sistémica. Las colaboraciones
no son sencillas, y el éxito dependera de nuestra capacidad para integrar nuestras
diferentes perspectivas y experiencias. TSCi ha construido una sélida red de
relaciones entre las organizaciones de TSC, asi como entre profesionales de la
salud de todo el mundo.

Estrategias propuestas para desarrollar la experiencia en TSC a nivel internacional y local, sugerencias para los médicos y oportunidades para futuras investigaciones

Colaboraciones internacionales de TSC

Explorar la viabilidad de una red internacional de expertos entre médicos.

Continuar realizando eventos internacionales para conectar la experiencia local e internacional de TSC.

Organizaciones de TSC a nivel de pais

Proyectos locales para educar a los profesionales sanitarios. Un ejemplo de ello es el proyecto DEA del E-TSC, que lleva a médicos expertos en CET a paises europeos para facilitar

y promover la comunicacion entre lideres de opinién clave y médicos locales.<sup>15</sup> Apoyar a los pacientes con CET para que busquen una segunda opinion si la necesitan.

Dirija a los pacientes locales con TSC a médicos locales con conocimientos o experiencia en TSC.

médicos clinicos

Liderar el desarrollo de oportunidades de capacitacion, como la inclusion de TSC en los programas de estudio de las facultades de medicina y oportunidades de capacitacion en linea.

Cuando viaje para asistir a reuniones, agregue visitas a los médicos locales de TSC en ese pais para despertar interés y mejorar el conocimiento.

Mas oportunidades de investigacion para todas las

partes interesadas nacionales.

Evaluar las oportunidades de telesalud para mejorar la atencion a las personas con esclerosis multiple; esto requiere explorar la viabilidad de la telesalud a través de las fronteras

Abreviaturas:
DEA % Difundiendo Experiencia y Logros
E-TSC % Asociacion Europea de TSC

TSC % Complejo de esclerosis tuberosa



Machine Translated by Google

C. Stuart, C. Fladrowski, J. Flinn y otros.

TABLA 3.
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Estrategias propuestas para aumentar el acceso a la atencion coordinada e integrada de la TSC a nivel internacional y local, sugerencias para los médicos y oportunidades para el futuro

Investigacion

Colaboraciones internacionales de TSC

Organizaciones de TSC a nivel de pais

Identificar modelos de atencion para la esclerosis mdltiple de la tiroides y otras afecciones similares en todo el mundo.
Facilitar conexiones entre profesionales de la salud locales para construir redes entre ellos.

Fomentar y defender el desarrollo de los equipos multidisciplinarios de TSC en cada pais.

Reconocer a los profesionales y equipos de salud que brindan atencion integrada y coordinada a personas de todas las edades.

médicos clinicos

Desarrollar pautas para la atencion social y familiar de personas con CET de todas las edades.

Considere maneras de mejorar la integracion y coordinacion de la atencion para personas con esclerosis tuberosa, como ampliar las clinicas o derivaciones a

Incluyen trabajo social y psicologia.

Compartir conocimientos entre los equipos multidisciplinarios de TSC de todo el mundo para mejorar la coordinacién de la atencion.

Mas oportunidades de investigacion para todos
partes interesadas

Proyecto de economia de la salud para evaluar coste-efectividad de la atencion coordinada.

Documentar diversos modelos de atencion utilizados por los principales equipos multidisciplinarios de TSC en todo el mundo.

Evaluar herramientas clinicas como registros de pacientes y pasaportes (electrénicos o manuales) que puedan mejorar la coordinacion de la atencion.

Aumentar nuestro conocimiento sobre la efectividad de los distintos tratamientos TAND.

Abreviaturas:
MDT % Equipos multidisciplinarios
TAND ¥ Trastorno neuropsiquiatrico asociado a TSC

TSC % Complejo de esclerosis tuberosa

Las recomendaciones de este documento son areas de alta prioridad que podemos abordar:
Actuar para marcar una diferencia en la atencién sanitaria y el futuro a largo plazo.
la salud y el bienestar de las personas con CET en todo el mundo.
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