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1. INTRODUCCION

La salud, entendida como el “estado completo de bienestar fisico, mental y
social, y no solamente como la ausencia de afecciones o enfermedades” (OMS,
1948, p. 100), estd reconocida, como derecho, en el articulo 43 de la
Constitucion Espaiola de 1978. Ademads, ese mismo articulo insta a los
poderes publicos a organizar y tutelar la salud publica a través de las

medidas preventivas, prestaciones y servicios que requiera.

Para ello, el texto constitucional se sirve de diferentes instrumentos
normativos, fundamentalmente de la Ley General de Sanidad, Ley 14/1986,
de 25 de abril, que desarrolla este precepto, ademas de otras fuentes
normativas de caracter supranacional, en virtud de la adhesién de Espafia a

diferentes tratados internacionales.

Asi, la Ley General de Sanidad instaura el Sistema Nacional de Salud
mediante la integracion de diversos subsistemas sanitarios publicos. Su
finalidad es, segun su articulo 1, "la regulacion general de todas las acciones
que permitan hacer efectivo el derecho a la proteccidn de la salud reconocido

en el articulo 43 y concordantes de la Constitucion".

La Ley General de Sanidad. crea un sistema sanitario publico: el Sistema
Nacional de Salud (SNS) cuyo eje son las Comunidades Auténomas ya que el
SNS se concibe como “el conjunto de servicios de salud de las Comunidades
Auténomas convenientemente coordinados”. La Ley General de Sanidad
dispone una distribucion en las competencias de las Administraciones
Publicas, reservando al Estado las facultades de direccidon y coordinacién en
lo basico, mientras que los servicios sanitarios quedan bajo la

responsabilidad de las Comunidades Auténomas.

Todo ello completa su necesario desarrollo a través de estrategias de

actuacién y demads protocolos, y todos reclaman, la necesaria coordinacion



entre ellos para garantizar una minima calidad asistencial.

Dadas las caracteristicas de la poblaciéon espafiola, con un crecimiento
vegetativo negativo, y un creciente envejecimiento, estan adquiriendo
especial protagonismo un conjunto de patologias por su especial

prevalencia; las de tipo neurodegenerativo.

Su aumento, se estima que en Espana afectan a 400.000 personas (Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2016), sin duda tiene importantes
consecuencias para enfermos y familiares, y para la sostenibilidad del

Sistema Nacional de Salud. y la Red Asistencial de Servicios Sociales.

Muchas enfermedades neurodegenerativas estan ligadas a la edad. Todas
demandan una atencién simultanea, estable e integrada de los servicios socio
sanitarios organizados en la red publica. Un conjunto de acciones
diferenciadas que deben poder cubrir la necesidad basica que surgen en

enfermos y familiares, al tiempo que mejoren su calidad asistencial y de vida.

Al objeto de analizar las prestaciones, servicios y recursos asistenciales en
materia sanitaria y social ofertados para este colectivo y sus familias,
partimos del andlisis de su marco normativo como garante de su obligado

cumplimiento.

Las enfermedades neurodegenerativas constituyen un problema de gran
magnitud, gravedad y complejidad que precisa de actuaciones en los
distintos ambitos del Sistema Sanitario y Social (Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social, 2016). El presente informe es el resultado de la
revision normativa nacional en materia de atencién socio-sanitaria a las
personas con enfermedades neurodegenerativas y a sus familias. Incluye la
revisiéon de la legislacion vigente en el ambito de los servicios sociales y la

sanidad relacionada con el tema objeto de estudio.

Tras la lectura y analisis del amplio abanico de normativas de aplicacién en
el ambito competencial de los servicios sanitarios y sociales se han utilizado

68 registros seleccionando, a posteriori, aquellas de mayor interés para este



estudio. Los criterios de inclusion utilizados para la realizacion de este
informe han sido los siguientes:

1. Regulaciones dirigidas a  personas con enfermedades
neurodegenerativas de forma especifica y en el caso de que no
apareciera dicha referencia se utiliza el de dependencia y/o
discapacidad.

2. Vigencia actual y ambito de actuacién

3. Recursos que se encuentran en el entorno familiar descartando residencias

A su vez se ha realizado la clasificacidn de las normas siguientes:

1. Normas comunes a los sectores de personas mayores y personas con
discapacidad

2. Normas del sector de mayores

3. Normas del sector de personas con discapacidad

4. Normas especificas de la autonomia personal y dependencia 5.
Investigacion y desarrollo

5. Otros documentos de relevancia para el objeto de estudio



2. LANORMATIVA DE AMBITO NACIONAL EN MATERIA DE ATENCION SOCIO
SANITARIA A LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS Y A
SUS FAMILIAS.

En este apartado se revisa la normativa de ambito nacional en materia de
atenciéon  socio-sanitaria a las personas con enfermedades
neurodegenerativas y sus familias. De este modo, se expone en primer lugar
laLey 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencién a las personas en situacién de dependencia, asi como otra
legislacién vinculada a esta norma y, en segundo término, se recoge la Ley

14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

2.1.LaLey39/2006,de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia y otra

normativa relacionada

Los recursos dirigidos a las personas con enfermedades neurodegenerativas
y a sus familias pivotan sobre la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion
de dependencia, esto es, sobre una norma de ambito nacional. Las
prestaciones que esta ley reconoce son reguladas por el Real Decreto
1051/2013, de 27 de diciembre, y modificadas por el Real Decreto
291/2015, de 17 de abril, que seran expuestos mas adelante.

El objeto de esta norma es regular y crear, con la colaboracién y participacion
de todas las administraciones publicas, el Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia (en adelante, SAAD). De este modo, el Estado
garantiza un minimo comun de derechos para todos los ciudadanos,
independientemente del territorio en el que vivan. Ademas, regula el
procedimiento para adquirir la condicién de persona dependiente segln la
definicion establecida en la propia ley. La norma establece que las personas

que cumplan los requisitos fijados en el procedimiento de dependencia seran



los sujetos titulares de derecho y, con ello, los beneficiarios directos.

El articulo 15 de esta ley recoge el catdlogo de servicios sociales que

obligatoriamente debe integrar la oferta asistencial de cada comunidad

autobnoma para personas dependientes. Son los siguientes:

a)

b)
c)

d)

Servicios de prevencion de las situaciones de dependencia y de
promocion de la autonomia personal.

Servicio de teleasistencia.

Servicio de ayuda a domicilio, que diferencia la atencién de las
necesidades del hogar y los cuidados personales.

Servicio de centro de dia y de noche, configurado por el centro de dia
para mayores, centro de dia para menores de 65 afos, centro de dia
de atencion especializada y centro de noche.

Servicio de atencion residencial que, en funcién de los distintos tipos
de discapacidad, incluye la residencia de personas mayores en
situacion de dependencia y el centro de atencién a personas en

situacion de dependencia.

Ademas, esta ley también establece las prestaciones econémicas a las que

tienen derecho las personas dependientes, aunque el acceso a ellas esta

supeditado a que no tengan acceso al servicio publico o concertado

requerido:

1.

La prestacion econémica vinculada al servicio, esto es, la persona
compra directamente el servicio requerido.

La prestacion econdmica para cuidados del entorno familiar y apoyo
a cuidadores no profesionales. En este caso la persona cuidadora y el
entorno de la persona dependiente deberan cumplir ciertas
condiciones requeridas. Esta prestacion si va dirigida a la cuidadora
principal ya que es quien ejerce las funciones de atencion y cuidado

de la persona dependiente.

Vinculadas a esta ley, destacan las siguientes normas. En primer lugar, el

Real Decreto 174 /2011, de 11 de febrero, por el que se aprueba el baremo



de la situacion de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas
en situacion de dependencia. Este establece el procedimiento para la
valoracidn de dependencia, los instrumentos a utilizar para llevarla a cabo, y

la clasificacion y descripcidn de los distintos grados de dependencia.

En segundo lugar, l1a Resolucion de 13 de julio de 2012, de la Secretaria
de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, por la que se publica el
Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia para la mejora del sistema para la autonomia y atencién a la
dependencia, establece los criterios y condiciones para determinar si la
persona es dependiente y acuerda las siguientes consideraciones en el
marco del Consejo que tiene como objeto evaluar la ley con las comunidades

auténomas:

12, Modificacién de la clasificacién de la situacién de dependencia. 22.
Revisiéon de los criterios para determinar las intensidades de
proteccion del servicio de ayuda a domicilio y adaptarlo a las
necesidades reales de las personas en situacion de dependencia.

32, Mejora y adecuacion de las prestaciones y servicios para garantizar
la sostenibilidad del sistema, y ampliacion de la prestacién econémica
por asistencia personal a todos los grados de dependencia.

42, Traslados de personas en situacién de dependencia reconocida a
otras comunidades autonomas.

52, Mejoras en el procedimiento y transparencia en la

gestion.

62. Mejoras en los sistemas de informacion.
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. Revision de la prestacion econdémica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a personas cuidadoras no profesionales.

82. Establecimiento de criterios comunes en la asignacion de
prestaciones en casos de fallecimiento de la persona dependiente.

93, Prevencidn de las situaciones de dependencia y promocion de la

autonomia personal. Estable que un plazo maximo de seis meses se



acordaran los criterios, recomendaciones y condiciones minimas que
deberian cumplir los Planes de Prevencién de las situaciones de
Dependencia y Promocién de la Autonomia Personal que elaboren las
Comunidades Auténomas, con especial consideracion de los riesgos y
actuaciones para las personas mayores, para las personas con
discapacidad y otros grupos de especial vulnerabilidad.

102 Aprobacion de los criterios y contenidos sobre capacidad
econdmica y participacion de la persona beneficiaria en la sufragacion
del coste de las prestaciones para la autonomia y atenciéon a la

dependencia.

En tercer lugar, el Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el
que se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia, establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situaciéon
de dependencia. Esta norma regula, por grado de dependencia, los servicios
y las prestaciones economicas incluidas en el catalogo de servicios de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacion de dependencia. Asi, define las
caracteristicas de cada uno de ellos y establece los criterios para determinar

la intensidad de la proteccién.

Este decreto establece diferencias entre las acciones preventivas y las
asistenciales. Los servicios asistenciales son aquellos que ha de recibir la
persona en situaciéon de dependencia para su atencién y cuidado personal en
la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria, asi como los que
tienen como finalidad la promocion de su autonomia personal (art.4.2). Por
otro lado, los Planes de Prevencion elaborados por la correspondiente
comunidad auténoma o administracién que, en su caso, tenga la
competencia, determinaran la intensidad de los servicios de prevencion del
SAAD en su correspondiente ambito territorial (art. 5.2). Las personas con
menor grado de dependencia serdn beneficiarias de estos servicios que

persiguen evitar el agravamiento de la situacion de dependencia.



El Real Decreto 1051/2013 es modificado por el Real Decreto
291/2015, que introduce la ampliacion de la regulaciéon del servicio de

promocion de la autonomia personal para las personas con grado Il y III.

Considerando todo lo mencionado, observamos que la Ley 39/2006, junto
con el resto de los decretos que modifican esta ley, integra aspectos
preventivos y de intervenciéon en caso de que una persona obtenga el
reconocimiento de dependencia. Esta legislacién no hace ninguna mencién
expresa a diferentes patologias, pues engloba todas aquellas que causen una

situacion de dependencia.

Asi, las personas con enfermedades neurodegenerativas quedan también
amparadas bajo esta normativa. En consecuencia, la Ley 39/2006 no
especifica prestaciones concretas para las personas con enfermedades
neurodegenerativas, aunque si pueden ser beneficiarias de las que reconoce
si adquieren la condicién de persona dependiente segliin el procedimiento

establecido.

Por otro lado, las familias son consideradas en el procedimiento de
valoracion de dependencia, pero esta normativa no recoge servicios o
prestaciones destinados a los familiares de la persona dependiente (y, con
ello, a los de personas con enfermedad neurodegenerativa), a excepcion de
la prestacion econdémica para cuidados del entorno familiar y apoyo a
cuidadores no profesionales. Sin embargo, reconocemos que el acceso a
diversos servicios que esta ley recoge si puede tener un claro impacto

positivo en los miembros de la unidad familiar.

Por ultimo, la competencia en materia de servicios sociales es autonémica, lo
que significa que, aunque la Ley 39/2006 integra en los servicios sociales las
prestaciones de derecho, es necesario identificar aquellos articulos de las
leyes de Servicios Sociales que sean relevantes en nuestro estudio. Por este
motivo, mas adelante explicaremos la Ley 16/2010 de 20 de diciembre, de

Servicios Sociales de Castilla y Ledn.



2.2.Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad

El articulo 43 de la Constitucion Espafiola reconoce el derecho a la proteccion
de la salud y la competencia de los poderes publicos a organizar la salud
publica a través de medidas tanto de caracter preventivo como asistencial.
Este articulo es desarrollado por la Ley 14/1986, de 25 de abril, General
de Sanidad, la cual regula todas las acciones que permiten hacer efectivo tal

derecho.

El articulo 6 de esta ley indica que las actuaciones de las Administraciones
Publicas Sanitarias estardn orientadas, entre otras, a la promocién de la
salud, el desarrollo de acciones dirigidas a la prevencién de enfermedades, la
garantia de la asistencia sanitaria en los casos de pérdida de la salud, y la
promocion de acciones de rehabilitacion funcional y reinsercion social del
paciente.

Al tratarse de una Ley General, esta no hace alusién especifica a diferentes
enfermedades, aunque si dedica el titulo III, de forma genérica, a la
enfermedad mental. Dentro de él, el articulo 20 incluye una alusién a que se
considerara de forma especial los problemas de salud mental referentes a las

psicogeriatricas.

3. LA NORMATIVA DE AMBITO AUTONOMICO EN MATERIA DE ATENCION
SOCIO-SANITARIA A LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS Y A SUS FAMILIAS

La Constitucién Espafiola establece en su articulo 148 las competencias que
podran ser objeto de transferencia a las Comunidades Auténomas. Las de
interés para este informe son los recogidos en los articulos 20 y 21, esto es,
la asistencia social y la sanidad, respectivamente. En el caso de Castilla y
Ledn, estas competencias son transferidas a la Comunidad Auténoma como
consecuencia de la aprobacién de su Estatuto de Autonomia, tal y como

establece el articulo 70 en el punto 10 y el articulo 74. En ellos se hace



referencia a que sera la Comunidad Auténoma la que gestione y legisle todas

las actuaciones con relacién a estos ambitos.

Debido a que no existe una legislacion especifica sobre el objeto de este
estudio, las personas con enfermedades neurodegenerativas y sus familias,
en este documento se realiza la revisién de la normativa autonémica en
materia de atencién socio-sanitaria que se considera esta mas relacionada
con él. En concreto, y en relacion con sistema de servicios sociales, se explica
cémo se organiza la atencidn, el catalogo de prestaciones de las que podrian
ser beneficiarias y, por ultimo, las normas sectoriales mas relacionadas con

nuestro objeto de estudio.

3.1.Ley 16/2010 de 20 de diciembre, de Servicios Sociales de Castilla y

Leon

Superado el modelo de caracter asistencial de servicios sociales se
contemplan los servicios esenciales como derechos subjetivos de todos los
ciudadanos, exigibles ante los poderes y administraciones publicas y, en su
caso, ante los drganos jurisdiccionales, como garantia maxima de su
reconocimiento, respeto y proteccién. Se definen, a su vez, los servicios
sociales como el conjunto de servicios y prestaciones para la prevencidn,
atencion o cobertura de las necesidades individuales y sociales basicas de las
personas con el fin de lograr o aumentar su bienestar social, configurandose
como elemento esencial del Estado del bienestar. Los objetivos que pretende

conseguir esta Ley son

a) Promover y garantizar en la Comunidad de Castilla y Leon el
derecho de acceso, en condiciones de igualdad, a un sistema de
servicios sociales de caracter universal y hacer efectivo el derecho
subjetivo a las prestaciones esenciales del sistema de servicios
sociales de responsabilidad publica en las condiciones y términos

especificamente previstos para cada una de ellas.

b) Ordenar y regular a tal efecto el sistema de servicios sociales de
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Castilla y Ledn, estableciendo el marco normativo al que han de
ajustarse las actuaciones publicas y la iniciativa privada en materia de
servicios sociales. c) Establecer la coordinacién necesaria para
garantizar una atencion integrada en colaboracién con los demas
servicios y sistemas para el bienestar social, en especial el sanitario.

d) Garantizar que los servicios sociales se presten en las mejores
condiciones de calidad en base a los requisitos y estandares de
atencion que se determinen, asegurando unas condiciones de vida

digna y adecuada a todas las personas.

Cuestiones relevantes en el estudio que nos ocupa:

Definicién de derecho subjetivo de las prestaciones, lo que significa

que en el usuario que cumple requisitos se configura un derecho

subjetivo garantizado y exigible.

Entre otras finalidades de la ley, se especifica la intervencién

preventiva y asistencial.

Realiza una distincion entre prestaciones esenciales y no esenciales.

e Define las prestaciones esenciales (Art. 19.1.2) como aquellas
cuyo reconocimiento tiene el caracter de derecho subjetivo, seran
obligatorias en su provision y estaran publicamente garantizadas,
con independencia de cudles sean el nivel de necesidades o el
indice de demanda existentes. Incluye prestaciones relacionadas

con nuestro estudio:

a. Informacion, orientacion y asesoramiento.
b. Valoracion, planificacién de caso y seguimiento.
c. Lateleasistencia.
d. Laayuda a domicilio.
La atencién en centro de dia y de noche.
f. Laatencidn residencial.

g. La prestacion econdmica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales.

h. La prestacion econémica de asistencia personal.
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i. Los servicios de prevencion de las situaciones de
dependencia.

j. Los servicios de promocion de la autonomia personal.

k. La prestacion econémica vinculada cuando no sea posible
el acceso a un servicio publico o concertado.

. Las de proteccién juridica y ejercicio de la tutela de las
personas mayores de edad incapacitadas legalmente y que

se encuentren en situaciéon de desamparo.

Establece ademas que aquellas prestaciones que se encuentran en
esta tipologia y estén relacionadas con la Dependencia deben
ajustarse a la Ley 39/2006, ademas de hacer referencia a la
consideraciéon que igualmente se incluira en el catdlogo de los
servicios sociales en esta tipologia algunos servicios de apoyo a

cuidadores no profesionales en el entorno familiar.

2. Prestaciones no esenciales (Art. 20): son aquellas prestaciones
que no tienen el caracter de derecho subjetivo, es decir, que el
acceso a ellas dependera de la disponibilidad de recursos y
prioridad o necesidad, aunque se pueda establecer una

obligatoriedad minima

e En el capitulo II incluye la atencién integrada de caracter social y
sanitario. De este modo, desde el articulo 82 hasta el 85 establece la
definicion de la atencidn integrada de caracter social y sanitario, asi como
las prestaciones y los mecanismos de atencién y coordinacion de ambos

ambitos.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacidon de dependencia, y la ley de
servicios sociales de Castillay Leén 16/ 2010 son las normas fundamentales

en nuestro estudio y como se puede comprobar la ley de servicios sociales
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integra la ley de dependencia de competencia autonémica.

3.2. Decreto 58/2014, de 11 de diciembre, por el que se aprueba el

Catalogo de Servicios Sociales de Castilla y Leon.

Tal y como establece el decreto, el catdlogo cumple diferentes funciones y es
un instrumento de sistematizacion de las prestaciones sociales publicas, que
clasifica y define todas las prestaciones que componen el sistema de servicios
sociales de responsabilidad publica, articulandolas de acuerdo con su
contenido y la necesidad social que atienden. Por otro lado, es un
instrumento de informacion al alcance de los profesionales y de las personas
usuarias del sistema y, en general, de toda la ciudadania, que les permite
conocer las prestaciones y servicios, asi como las condiciones y requisitos
para sureconocimiento y percepcion segun lo establecidoenlaLey 16/2010
de 20 diciembre, de Servicios Sociales de Castilla y Ledn. En el anexo 1 del
decreto se incluye la relacién de prestaciones del sistema de servicios
sociales de responsabilidad publica distinguiendo entre prestaciones y

modalidades.
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Informacion,
orientacién y
valoracion.

ACCESO:
INFORMACION

Inclusion social y
participacion en la
vida comunitaria.

PRESTACIONES

Informacion sobre
derechos,
prestaciones y
procedimientos en
materia de servicios
sociales

Servicio de informacién
sobre derechos y recursos
del sistema de servicios
sociales

Servicio de informacidn
especializada sobre
discapacidad

Servicio de informacién y
orientacion especializada
sobre accesibilidad

Servicio de informacion
especializada sobre
convivencia
intergeneracional

VALORACION Y
U112l Informacion,
orientacion y

valoracion.

Proteccion e
integridad
personal.

Valoracion,
orientacion,
planificacion de caso
y seguimiento

Servicio de valoracion,
orientacion, planificacién
de caso y seguimiento

Servicio de valoracion,

orientacion y planificacion
de caso para personas en
situacion de dependencia

Informacion,
orientacion y
valoracion.

Reconocimiento del
grado de dependencia

Reconocimiento del grado
de dependencia

PREVENCION

autonomia
personal.

Desarrollo de la

Envejecimiento activo
y prevencion de la
dependencia

Servicio de prevencidn de
la situaciéon de
dependencia

Servicio de promocion de
habitos y estilos de vida
saludables

Servicio de adquisicion de
competencias para la vida
auténoma
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APOYOA LA
FAMILIA

APOYO A LA
AUTONOMIA
PERSONAL

Servicio de promocion de
la relacion con el entorno

Servicio de promocion del
conocimiento y la
adquisicién de habilidades

Desarrollo de la
autonomia
personal.

Inclusién social y
participacién en la
vida comunitaria.|

Apoyo a la
convivencia en el
entorno familiar.

Apoyo a familias

Servicio de apoyo familiar
para la promocion de la
autonomia personal en
situaciones de
dependencia y/o
discapacidad

Servicio de formacion de
cuidadores y cuidadoras
no profesionales de
personas con
dependencia

Apoyo a la
convivencia en el
entorno familiar.

Atencion en centros a
personas en situacion
de dependencia por
descanso del
cuidador o cuidadora

Servicio de atencién en
centros a personas en
situacion de dependencia
por descanso del cuidador
o cuidadora

Actividades
basicas e
instrumentales de
la vida diaria.

Desarrollo de la

Estancia nocturna en
unidad residencial

Estancia nocturna en
unidad residencial

autonomia
personal.

Servicio de apoyo para la
Actividades activacién del proyecto de
basicas e Promocioén de la vida
instrumentales de | autonomia personal
la vida diaria. Servicio de habilitacion y

terapia ocupacional
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Desarrollo de la
autonomia
personal.

Apoyo para el
plan de viday la
toma de
decisiones.

Inclusion social y
participacion en la
vida comunitaria.

Servicio de habilitacion
psicosocial para personas
con enfermedad mental y
discapacidad intelectual

Servicio de estimulacion
cognitiva

Servicio de promocion,
mantenimiento y
recuperacion de la
autonomia funcional

Actividades
basicas e
instrumentales de
la vida diaria.

Desarrollo de la
autonomia
personal.

Teleasistencia

Teleasistencia

Actividades
basicas e
instrumentales de
la vida diaria.

Movilidad y
desplazamientos.

Convivencia en el
entorno familiar.

Ayuda a domicilio

Ayuda a domicilio

Actividades
basicas e
instrumentales de
la vida
diaria.Movilidad y
desplazamientos.

Apoyo para la
accesibilidad y la
comunicacion

Prestacién econémica
para productos de apoyo
y la eliminacion de
barreras en el domicilio
para la accesibilidad

Subsidio de movilidad y
compensacion por gastos
de transporte
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Inclusién social y
participacion en la
vida comunitaria.

Apoyo a la
convivencia en el
entorno familiar.

Desarrollo de la
autonomia
personal.

Apoyo a la
convivencia en el
entorno familiar.

Inclusion social y
participacion en la
vida comunitaria.

Apoyo al plan de
vida y toma de
decisiones.

Atencion diurna en
centros

Proteccion e

integridad

personal.

Actividades Servicio de atencion en
basicas e centros de dia para
instrumentales de personas con

la vida diaria. discapacidad

Servicio de atencion en
centros de dia para
personas con
discapacidad

Actividades
basicas e
instrumentales de
la vida diaria.

ATENCION
INTEGRAL EN
CENTRO
RESIDENCIAL

Movilidad y
desplazamientos.

Desarrollo de la
autonomia

Atencion en centros
residenciales

Servicio de atencion
residencial o en vivienda
para personas con
discapacidad

Servicio de atencion
residencial con cuidados
sociales y sanitarios para
personas en situacién de
convalecencia
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personal.

Apoyo al plan de
vida y toma de
decisiones.

Inclusion social y
participacion en la
vida comunitaria.

Servicio de atencion
residencial para personas
mayores en situacion de

Necesidades dependencia

basicas de
subsistencia.

Proteccién e
integridad
personal.

3.3. Las normas sectoriales relacionadas con nuestro estudio

aprobadas en el territorio de Castilla y Le6n.

Ley 3/1998, de 24 de junio de Accesibilidad y Supresion de Barreras.
Segun el articulo 1, esta ley tiene como objeto garantizar la accesibilidad y el
uso de bienes y servicios de la comunidad a todas las personas y, en
particular, a las que tengan algtn tipo de discapacidad, ya sea fisica, psiquica
o sensorial, y de caracter permanente o temporal. De este modo, asume que
fomentar y proteger la accesibilidad es el objetivo prioritario para hacer
posible el normal desenvolvimiento de las personas y su integracion real en
la sociedad, siendo de aplicaciéon obligatoria en todos los espacios y/o

edificios que impliquen concurrencia de publico.

Ley 5/2003, de 3 de abril, de atencion y proteccion a las personas
mayores de Castilla y Le6n. En relacién con nuestro estudio, los aspectos

de interés en esta norma son los siguientes:

e Articulo 1. Objeto de la ley:

a. Prestar atencidén integral y continuada a las personas mayores,

especialmente a aquellas que se encuentren en situaciéon de
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dependencia, procurando su bienestar fisico, psiquico y social, a
través de programas, recursos y servicios que se adapten a sus
necesidades.

b. Promover su desarrollo personal y social a través del ocio y la
cultura.

c. Fomentar la participacion de las personas mayores, su
colaboracion activa y la representacion en todos los ambitos que
les afecten.

d. Potenciar la integracién social de las personas mayores,
facilitando la permanencia en su entorno familiar y social,
impulsando las relaciones intergeneracionales y sensibilizando a
la sociedad ante sus necesidades.

e. Impulsar la solidaridad hacia las personas mayores y promover
las condiciones que favorezcan el establecimiento y el
mantenimiento de las relaciones interpersonales entre ellas y el
resto de los ciudadanos de Castilla y Le6n, con el objeto de
propiciar la colaboracion y enriquecimiento reciprocos.

f. Apoyar a la familia y personas que intervengan, bien de forma
individual, bien a través de féormulas asociativas, en la atencién a
las personas mayores.

g. Promover las condiciones precisas para que las personas mayores
lleven una vida auténoma, facilitando los medios para desarrollar
sus potencialidades y frenar los procesos involutivos que con

frecuencia acompafan a la edad avanzada

Dicha ley establece sus propias acciones a realizar distinguiendo las
actuaciones en tres tipos (Art.29): Tipo I, cuya finalidad primordial es la
informacién, orientacion, prevencidén y sensibilizacion, dirigidas a conseguir
la deteccion, motivacion, captacion y derivacion, en su caso, a otros tipos de
atencion; tipo II, cuya finalidad es facilitar la permanencia en el entorno
familiar, favoreciendo el mantenimiento de su capacidad de autonomia el
mayor tiempo posible mediante planes individualizados de actuacion, y tipo

I, cuya finalidad es ofrecer una atencidn integral y continuada a aquellas
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personas que, por diferentes motivos, no pueden permanecer en su domicilio
habitual. De estas acciones se despliega las prestaciones incluidas en las

normas genéricas analizadas y en la cartera de servicios sociales.

Ley 2/2013, de 15 de mayo, de Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad. Es objeto de la presente ley segun el articulo 1
de la misma “garantizar la igualdad de oportunidades y la efectividad de los
derechos y libertades fundamentales y deberes de las personas con
discapacidad, orientando la actuacion de los poderes ptblicos de Castilla y
Ledn en la atencion y promocién de su bienestar, calidad de vida, autonomia
personal y pleno desarrollo” definiendo diferentes conceptos (art.3) de
interés para estas personas. Relacionado con nuestro estudio es destacable

la definicién de:

e Vida independiente: la situacién en la que la persona con
discapacidad ejerce el poder de decision sobre su propia
existencia y participa activamente en la vida de su comunidad, de
acuerdo con el derecho al libre desarrollo de la personalidad.

e Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por
propia iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir de
acuerdo con las normas y preferencias propias, asi como de

desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.

Siguiendo los principios rectores para su aplicacidon (art.4) destacable en

nuestro estudio la definicion de calidad de vida como:

e (Calidad de vida, consistente en el bienestar, felicidad y satisfaccion de
acuerdo con sus objetivos, expectativas e inquietudes, en las diversas
dimensiones que la componen: bienestar fisico, emocional y material,
relaciones interpersonales, inclusién social, desarrollo personal,
autodeterminacion y derechos.

e Yelapartado de c) Promocién de la autonomia personal, participacion
y desarrollo en el entorno familiar y comunitario, de modo que las
actuaciones que se desarrollen potencien al mdaximo sus

competencias y habilidades personales, fomentando el poder de

20



decisidn sobre su proyecto de vida.

En el ambito de los servicios sociales, son de relevancia para nuestro
estudio los articulos: Articulo 38. Atencidn a las necesidades propias del
ciclo vital que determina que, en la planificaciéon, desarrollo e
implementacion de recursos y servicios del sistema de servicios sociales,
donde se tendrd en consideracién las necesidades derivadas de cada
etapa del ciclo vital de las personas con discapacidad y sus familias, en
particular, en lo que respecta a las personas con discapacidad en
situacion de deterioro o envejecimiento, o cuyas familias se encuentren

en este mismo proceso.

El articulo 39. El asistente personal considera que la Junta de Castilla y
Ledn facilitara, con criterios de suficiencia econémica, el acceso a la
prestacion de asistencia personal de acuerdo con la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situaciéon de dependencia, cuando esa prestacion sea la que
mejor permita el desarrollo de una vida independiente. Incluyendo una
prestacidon a mayores con estas personas. Y El articulo 53; Habilitacion y
promocion de la autonomia personal que obliga a las Administraciones
Publicas a fomentar el desarrollo de las capacidades, habilidades y
competencias de las personas con discapacidad a cualquier edad y desde
la aparicion de la discapacidad impulsando actuaciones de habilitacién
y promocidn de la autonomia personal que permitan a las personas con
discapacidad conseguir el mayor nivel de autonomia personal y vida
independiente, asi como su inclusion y participacion plena en todos los
ambitos de la vida. Ademas de desarrollar medidas de prevencion
dirigidas a la poblacién con riesgo de padecer discapacidad, de forma que
no llegue a producirse o se retrasen en el tiempo situaciones de
dependencia, como pueden ser, entre otras, actuaciones de rehabilitacion

y de atencién temprana.
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4. OTROS INSTRUMENTOS NORMATIVOS DE AMBITO NACIONAL EN MATERIA
DE ATENCION SOCIO-SANITARIA A LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS Y A SUS FAMILIAS

El desarrollo de las normas explicadas a lo largo de este informe requiere de
la aprobacién de otros instrumentos, denominados planes o estrategias, que
sirven para planificar las acciones necesarias para lograrlo. Estos
instrumentos de planificacion establecen los objetivos, las actuaciones y el
coste econdmico para desarrollar los compromisos adquiridos en ellos en un

tiempo acotado.

En concreto, en este apartado se han seleccionado y se exponen los
instrumentos normativos del &mbito social y sanitario vinculados a nuestro
objeto de estudio en un periodo de tiempo establecido para poder ser
evaluado en sus acciones y temporalidad: El Plan de Calidad para el Sistema
Nacional de Salud, la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del
Sistema Nacional de Salud, la Estrategia para el abordaje de la cronicidad en
el Sistema Nacional de Salud, la Estrategia de Promocion de la Salud y
Prevencion en el Sistema Nacional de Salud, el [ y Il Plan Estratégico Nacional
para el Tratamiento Integral de las Enfermedades Neurolégicas (Sociedad
Espafiola de Neurologia, 2002; 2016) y el Plan Integral de Alzheimer y otras
Demencias (2019-2023).

4.1. Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud

El articulo 61 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del
Sistema Nacional de Salud establece que desde el Ministerio correspondiente
y los 6rganos competentes de las comunidades autonomas se elaboraran
periddicamente planes de calidad del Sistema Nacional de Salud. Asi, desde
entonces se han sucedido varios. El ultimo es del afio 2010 (Ministerio de
Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2010) y se compone de 6 areas y 12

estrategias. Dentro de ellas, destacamos el area 4 (de fomento de la



excelencia clinica) que incluye la estrategia 9, la cual persigue mejorar la
atencion a pacientes con determinadas patologias. Esta novena estrategia se
centra en las patologias mas prevalentes y que, a su vez, generan una mayor
carga asistencial, familiar, social y econémica como resultado del
envejecimiento de la poblacion y la cronificaciéon de muchas patologias, y
propone el desarrollo de Estrategias de Salud especificas como medida de
mejora de la calidad en este ambito. Debido a que el Plan data de 2010, las
Estrategias a las que hace alusion estdn desactualizadas. En los siguientes

apartados explicaremos las relacionadas con nuestro objeto de estudio.

4.2. Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema

Nacional de Salud

La Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de
Salud (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2016) comienza,
desde el propio prologo, reconocimiento a las enfermedades
neurodegenerativas como enfermedades crénicas que generan gran
discapacidad a diferentes niveles y, con ello, dependencia y disminucion de
la calidad de vida de la persona y de su familia. Por ello, se constituye como
un documento marco para el posterior desarrollo de planes y programas
autonodmicos y como un instrumento que busca mejorar la atencidn integral
no solo de las personas afectadas, sino también de sus cuidadoras y

familiares.

Debido al elevado ndmero de enfermedades neurodegenerativas, esta
Estrategia se centra en aquellas con elementos comunes, frecuentes, de gran
repercusion social y no incluidas en otras Estrategias (como la Salud
Mentall). Asi, los grupos de enfermedades que incluye son los siguientes:
Enfermedad de Alzheimer y otras demencias neurodegenerativas

(como Demencia Frontotemporal, Demencia por Cuerpos de Lewy, o

1 Por este motivo la Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud 2009-2013 (Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad 2011) no se expone en este documento.



Demencia Vascular); enfermedad de Parkinson y otras enfermedades
neurodegenerativas relacionadas (Paralisis Supranuclear Progresiva,

Degeneracion Corticobasal, Atrofia Multisistémica);

Enfermedad de Huntington; Esclerosis Lateral Amiotrofica, y Esclerosis
Multiple. Con ello, incluye las tres enfermedades contempladas en nuestro

estudio.

La Estrategia desarrolla 8 grandes lineas estratégicas. Son las siguientes:
Prevencion y deteccibn precoz; atencién sanitaria y social a las
enfermedades neurodegenerativas; atencion a la/s persona/s cuidadora/s;
coordinacién sanitaria y social; autonomia del paciente; participacién

ciudadana; formacion continuada, e investigacion.

Cada una de las lineas estratégicas incluye diferentes objetivos y
recomendaciones. Todas ellas son importantes porque su desarrollo afectara
a la calidad de vida del paciente y, con ello, de sus familias. Sin embargo,
especificamente vamos a centrarnos en la mas relacionada con la calidad de
vida familiar: la linea estratégica 3 de atencién a la/s persona/s cuidadora/s.

Esta establece el objetivo general de apoyar a las personas cuidadoras:

Objetivo general 6. Apoyo a los cuidadores:

Apoyar eficazmente la labor de la o las personas que ejercen el papel de
cuidadora principal, favoreciendo su capacitacion, facilitando sus gestiones
sanitarias y previniendo y abordando su desgaste fisico, psiquico, emocional

y el riesgo de aislamiento social (p. 109)

Aunque este objetivo general se centra en la persona cuidadora principal, en
los objetivos especificos si hace alusion al resto de cuidadoras y familia. Asi,
establece como objetivos especificos (1) realizar una valoracidn integral de
la familia del paciente y establecer un plan de informacién, formacién y
cuidados durante todo el proceso; (2) Intensificar ese seguimiento y
valoracion cuando el paciente se encuentre en fase moderada o avanzada;
(3) Valorar la necesidad de apoyo en el proceso de duelo tras la muerte de la

persona afectada; (4) Establecer programas de apoyo que brinden
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informacién sobre servicios, recursos y prestaciones y faciliten los tramites
burocraticos; (5) Formar al personal que realiza cuidados formales e
informales; (6) Desarrollar intervenciones en atencién primaria para ofrecer

apoyo a estas familias.

4.3. Estrategia para el abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacional
de Salud

La Estrategia para el abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacional de
Salud (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012) remarca
que el patron epidemiolégico dominante en Espafia se caracteriza por las
enfermedades cronicas, esto es, por patologias de larga duracion y
progresion generalmente lenta que se suelen asociar a distintos grados de
discapacidad o dependencia y que conllevan una limitacién en la calidad de
vida tanto de las personas afectadas por ellas como de quienes las cuidan
(ademas de generar graves efectos econdmicos en las familias y, en general,
en la sociedad). Estas enfermedades son el resultado del aumento de la
esperanza de vida, las mejoras en salud publica y atencién sanitaria, y la

adopcidén de nuevos estilos de vida.

La Estrategia no hace ninguna alusidn concreta a patologias especificas, pero
las enfermedades neurodegenerativas responden a esta descripcion. El
objetivo general que esta Estrategia persigue, y que incluye una alusion a la
mejora de la calidad de vida de las personas enfermas y de sus cuidadoras, es

el siguiente:

Disminuir la prevalencia de las condiciones de salud y limitaciones en la
actividad de caracter croénico, reducir la mortalidad prematura de las
personas que ya presentan alguna de estas condiciones, prevenir el deterioro
de la capacidad funcional y las complicaciones asociadas a cada proceso y

mejorar su calidad de vida y la de las personas cuidadoras (p. 36).

Para lograr este objetivo general, la Estrategia establece las siguientes 6

lineas estratégicas: (1) Promocién de la salud; (2) Prevencidon de las
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condiciones de salud y limitaciones en la actividad de caracter cronico; (3)
Continuidad asistencial; (4) Reorientaciéon de la atencién sanitaria; (5)

Equidad en salud e igualdad de trato; (6) Investigaciéon e Innovacion.

La linea estratégica 4, de reorientacién de la atencion sanitaria, hace una

alusion directa a la calidad de vida de las familias cuidadoras. Asi, indica:

La provisién de servicios ha de estar orientada a garantizar la atencién de las
necesidades de pacientes y personas cuidadoras de forma integral, equitativa,
continuada, segura y eficiente, haciendo hincapié en la prevencion de las
complicaciones y en la prevencién del deterioro funcional y la dependencia y
en la mejora del autocuidado y la calidad de vida de las personas con

condiciones crénicas de salud y de las personas de su entorno (p. 52)

Dentro de cada linea estratégica se establecen una serie de objetivos y
recomendaciones. Se entiende que si se mejora la calidad de vida de las
personas que presentan estas patologias, indirectamente se estd mejorando
la calidad de vida de sus familias. Sin embargo, destaca que, pese a que se
haga alusién en el objetivo general y en la linea estratégica 4 a la calidad de
vida familiar, luego no se hagan recomendaciones sobre actuaciones que
contribuyan directamente a mejorar la calidad de vida de familiar (con
algunas excepciones). Al contrario, si se hacen constantes alusiones a la
participacion de la familia y entorno en el cuidado para la mejora de la

enfermedad.

Dentro de las escasas recomendaciones que afectarian directamente a las

familias, encontramos:

e Dentro de la linea estratégica 3, de continuidad asistencial, se
recomienda “Incorporar de forma sistemdatica la intervencion
familiar, las intervenciones sociales y del entorno en el proceso de
atencion a las personas con condiciones de salud y limitaciones en la

actividad de caracter cronico” (p. 52)

e Dentro de la estrategia 4, de reorientacion de la atencion sanitaria, se
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incluyen las siguientes recomendaciones:

— Garantizar la valoracién integral (biomédica, psicoldgica, funcional y
social) y multidisciplinar de las necesidades de los pacientes, con
especial énfasis en la valoracién de la red de apoyo socio familiar (p. 53)

— Implantar planes individualizados de atencién, contando con la
participacién de los pacientes y personas cuidadoras en su elaboracién,
adaptados a sus necesidades, valores, deseos y preferencias, procurando
el seguimiento y evaluaciéon de los mismos y la asignaciéon de los
recursos sanitarios y/o sociales que mejor se adecuen a las necesidades

del paciente y de las personas cuidadoras (p. 53)

4.4. Estrategia de Promocion de la Salud y Prevencion en el Sistema

Nacional de Salud

En el marco del plan de implementacién de la Estrategia para el Abordaje de
la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud (anteriormente indicada), y
especialmente para desarrollar las lineas estratégicas 1 (Promocién de la
salud) y 2 (Prevencién de las condiciones de salud y limitaciones en la
actividad de caracter cronico), se desarrolla la Estrategia de Promocion de
la Salud y Prevencién en el Sistema Nacional de Salud (Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, 2014) en busca del desarrollo de actuaciones
destinadas a aumentar la salud y prevenir las enfermedades, lesiones y la
discapacidad. Asi, persigue el objetivo general de “fomentar la salud y el
bienestar de la poblacién promoviendo entornos y estilos de vida saludables
y potenciando la seguridad frente a las lesiones” (p. 14). Para lograrlo,
prioriza dos grandes grupos de edad: los menores de 15 afios y los mayores
de 50 afios, y da importancia a los siguientes factores vinculados a la
cronicidad: alimentacion saludable, actividad fisica, consumo de tabaco y

alcohol, bienestar emocional y la seguridad en el entorno.

En concreto, determina dos objetivos especificos referentes a las personas

mayores. Son los siguientes (p.15):
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Promover el envejecimiento activo y saludable en la poblacién mayor de 50
afios mediante la intervencién integral sobre estilos de vida saludables, asi
como sobre los entornos y conductas seguras de manera coordinada entre

los Aambitos sanitario y familiar comunitario.

Prevenir el deterioro funcional y promover la salud y bienestar emocional en
la poblacién mayor de 70 afios potenciando la coordinacién de intervenciones

integrales en los ambitos sanitario, de servicios sociales y comunitario.

Hacemos alusién a esta estrategia porque el envejecimiento activo y
saludable estd vinculado a la prevencion de algunas enfermedades que
abordamos (en concreto, Enfermedad de Alzheimer y de Parkinson) y, en

general, al aumento de la calidad de vida de las personas mayores.

4.5. 1 Plan Estratégico Nacional para el Tratamiento Integral de las

Enfermedades Neurologicas

Los Planes Estratégicos Nacionales para el Tratamiento Integral de las
Enfermedades Neuroldgicas (Sociedad Espafiola de Neurologia, 2002), que
contempla la neurologia desde la triple vertiente (asistencial, docente e
investigadora) y desde las areas laboral, social y preventiva, recoge los
principios generales que pretenden mejorar la eficiencia de los sistemas de
atencion sanitaria a los pacientes neuroldgicos (lo que incluye a las
enfermedades neurodegenerativas) y, con ello, una mejora de su situacion.
Este primer plan reconoce como las enfermedades neuroldgicas no solo
tienen repercusion en el paciente, sino que impactan directa y fuertemente
sobre el entorno familiar, social y profesional del enfermo. Segin la
estimacion que realiza, el coste social (salario perdido, salario de cuidadores,
coste de terapias “blandas” no cubiertas en el sistema sanitario,
hospitalizaciéon en centros cronicos, etc.) es ocho veces mayor al coste

sanitario.

En los diferentes apartados del plan se analizan los problemas asistenciales,

la situacién de la neurologia en los hospitales provinciales y comarcales, en
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el sistema de urgencia, en las unidades especializadas, en la neuropediatria,
en la asistencia a los pacientes neuroldgicos cronicos, la practica privada de
la neurologia, el papel del hospital universitario, la docencia e investigaciéon
en neurologia y los principales aspectos sociales. Entre ellos, nos
centraremos en los tres que consideramos especialmente vinculados a
nuestro objeto de estudio: las unidades especializadas, la asistencia a

pacientes neuroldgicos cronicos y los aspectos sociales.

Las unidades especializadas persiguen asegurar una asistencia neurolégica
avanzada. Su constitucion se rige por las propias caracteristicas de la
poblacién a la que se atiende, pero también por la disponibilidad de recursos
personales, sanitarios y econémicos, por los apoyos institucionales con los
que cuente y por el marco asistencial socio sanitario que incluye acuerdos
con centros, sistemas de referencia y marcos de financiacion. Segin este Plan
indica, estas unidades especiales ofrecen unos coeficientes de
costo/beneficio favorable, a pesar de que el coste de cada proceso sea mayor
que en la practica neuroldgica habitual. Estas requieren que los especialistas
que trabajan en ellas reciban formacién concreta y continua. Entre otras, se
alude a las unidades de neurologia de la conducta y demencias, unidades de
Parkinson y trastornos del movimiento, y unidades de patologia

neurodegenerativa.

En relacién con la asistencia a pacientes neuroldgicos cronicos, se destaca
que la planificacion y atencion deben orientarse de forma integral tanto a los
propios enfermos como a sus cuidadores y familia. Esta atencion debe incluir
un diagnostico clinico con su correspondiente explicacion de la repercusion
que esta tendra a nivel familiar, laboral, social, econémica y sanitaria; el
seguimiento de la evolucion de la enfermedad; el correspondiente
tratamiento; informacién y asesoramiento asi como formacién al paciente y
su entorno (cuidador y familiar); rehabilitacién y reeducacién; orientacion
social (respecto al &mbito familiar, comunitario y laboral), lo que implica una
adecuacion de los recursos a cada caso particular; apoyo individual y familiar

a nivel psicolégico, fisico y material; y, finalmente, conseguir realizar un
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“continuo asistencial”, es decir, que se aborde la situacion del paciente y sus
familias de forma completa y con buena comunicacién entre los diferentes
niveles asistenciales. Para conseguirlo, es necesaria la formaciéon y buena
comunicacion de equipos interdisciplinares que integren diferentes
profesiones especialistas: neurélogo, médico de cabecera, otros especialistas
(segin la  enfermedad), fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,

neuropsicologo, trabajador social y enfermero.

Por ultimo, y respecto a los aspectos sociales, destaca la importancia del
movimiento asociativo y la necesidad de su expansién para el propio
progreso sanitario: conseguir apoyo de la administracién publica a través de
sus reivindicaciones, apoyo social, apertura de centros especiales, fomento
de la investigacion, etc.; la necesidad de proteccién social para los pacientes
y sus familias; y la necesidad de revision de los aspectos éticos y juridicos

(consentimiento informado, proteccidn juridica de los pacientes, etc.).

4.6. Plan estratégico nacional para el tratamiento integral de las

enfermedades neurolégicas II.

Tras resaltar la necesaria atencién a este tipo de enfermedades por su
notable incremento derivado del envejecimiento poblacional como
consecuencia del aumento de la esperanza de vida, asi como por las
repercusiones individuales, familiares y sociales (sistemas sociosanitarios y
de proteccidn), reclama importantes incrementos presupuestarios para
hacerle frente en sus diferentes facetas y dimensiones; asistencial
(sociosanitarios), educativa y de promocidn de la investigacion, en el que se
responsabilicen estado, sociedad civil e industria biosanitaria. Alude a la
necesidad de incrementar el numero de especialistas en neurologia, asi como
una disminucién en las ratios profesional/pacientes que garanticen una
mejor atencion integral a la persona y sus familiares y/o cuidadores.
Persigue sensibilizar en la necesaria mejora de la capacitaciéon para los
profesionales, asi como en la mejora de la coordinacién de los servicios y

prestaciones de toda indole que estan implicados en la atenciéon y cuidado de
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la persona con enfermedad neurodegenerativa.

4.7. Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023)

El plan pretende afrontar el reto social y sanitario del alzhéimer y otras
demencias a objetivo de sensibilizar a la sociedad para que personas que la
padecen y cuidadores mejoren su participacion y calidad de vida, al tiempo
que reciban una atencién y apoyo global que garantice su dignidad respeto,

autonomia e igualdad.

Tras resaltar el notable incremento de las enfermedades neurodegenerativas
a nivel mundial, resalta seis factores prioritarios de atencion, de los que
destacamos por su vinculacion a este estudio el factor 5, relativo al contexto
de déficity fragmentacion de la respuesta social y sanitaria a las necesidades
de prevencion, tratamiento y atencidn; y el 6, sobre el contexto generalizado
de falta de conocimiento, conciencia y comprension sobre el Alzheimer y
déficit de participacién de la propia persona en las decisiones que afectan a

sus cuidados.

Se pone de relieve como en Espafia empeora la respuesta a las necesidades
de servicios sociales y sanitarios de prevencion, tratamiento y atencion al

alzhéimer

35

(tanto para las personas afectadas, como para sus familiares cuidadores),
llegdndose a observar (1) un infra diagnéstico de enfermedad o un
diagndstico muy tardio y en fases avanzadas de la misma; (2) la
desactualizacién o escasa implementacion de los programas de atencién a
las personas con alzhéimer; (3) déficits en la atencién médico-sanitaria, en
el tratamiento recomendado, en el seguimiento de la enfermedad y en la
respuesta tanto a pacientes como a las familias y familiares cuidadores; (4)
significativa inequidad e insuficiencia en el acceso a las terapias no
farmacolégicas de estimulacion o rehabilitacidn cognitiva; (5) un déficit en

la informacién, formacién, asesoramiento y apoyo a los familiares
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cuidadores en las distintas fases de la enfermedad; un déficit en la formaciéon
de los profesionales (tanto del ambito de Salud, como de Servicios Sociales)
para el adecuado abordaje e intervenciéon en las distintas fases de la
enfermedad y en todas sus implicaciones (prevencion, tratamiento, sintomas

conductuales y psicoldgicos, aspectos legales y éticos, etc.)

Con respecto al Factor 6, se apunta que las carencias en el conocimiento de
la enfermedad conllevan a la estigmatizacion de esta, asi como a la
generacién de obstaculos para el diagnéstico y la atencién, negando a
menudo, la participacién a la persona que lo padece en las decisiones

relativas a su cuidado.
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5. 0TROS INSTRUMENTOS NORMATIVOS DE AMBITO AUTONOMICO EN
MATERIA DE ATENCION SOCIO-SANITARIA A LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS Y A SUS FAMILIAS

Recopilamos en este apartado otros instrumentos autonémicos dirigidos a la
atencion sociosanitaria de personas con enfermedades neurodegenerativas

y sus familias.

5.1. Instrumentos normativos en el ambito de servicios sociales con

rango de norma

Para el cumplimiento de la legislacion general analizada y las sectoriales de
la Comunidad auténoma de Castilla y Ledn se establecen diferentes acuerdos,
decretos y resoluciones que indican el procedimiento o la descripcion de las
normas establecidas. Se incluye la relacién de aquellas que son de interés en
nuestro estudio, aunque no incluye aspectos relacionados con las

enfermedades neurodegenerativas y sus familias:

Decreto 12/1997, de 30 de enero, por el que se regula la accion concertada
en materia de reserva y ocupacion de plazas en Centros de Servicios Sociales

para personas mayores y personas discapacitadas.

Decreto 14/2017, de 27 de julio, de autorizacién y funcionamiento de los
centros de caracter social para la atencion a las personas mayores en Castilla

y Ledn.

Orden FAM/824/2007, de 30 de abril, por la que se regula el
procedimiento para el reconocimiento de la situacion de dependencia y del
derecho a las prestaciones del sistema para la autonomia y atencidon a la

dependencia (version vigente a 16/01/2018).

Orden FAM/892/2007, de 8 de mayo, por la que se aprueban las bases
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reguladoras para la concesion de ayudas individuales a favor de personas
con discapacidad en Castilla y Leén ha sido derogada por la Orden
FAM/117/20009.

Orden FAM/1056/2007, de 31 de mayo, por la que se regulan los baremos
para la valoraciéon de solicitudes de ingreso y de traslados en centros
residenciales y en unidades de estancias diurnas para personas mayores
dependientes de la administracion de la comunidad de Castilla y Le6n y a las

plazas concertadas en otros establecimientos.

Orden FAM/2/2015, de 7 de enero, por la que se establece el
procedimiento de acreditacién de los servicios de Promocion de la

Autonomia Personal en Castilla y Le6n.

Orden FAM/883/2018, de 3 de agosto, por la que se adoptan medidas
temporales en Castilla y Le6n para el mantenimiento de las prestaciones de
dependencias afectadas por la modificacion efectuada en las prestaciones de

analoga naturaleza y finalidad.

Orden FAM/6/2018, de 11 de enero, por la que se regulan las prestaciones
del sistema para la autonomia y atencion a la dependencia en Castilla y Ledn,
el calculo de la capacidad econémica y las medidas de apoyo a las personas

cuidadoras no profesionales.

Resolucion de 9 de junio de 2011, de la Gerencia de Servicios Sociales
de Castilla y Leodn, por la que se determina el contenido de los servicios de

promocion de la autonomia personal.

Resolucion de 7 de enero de 2015, del Gerente de Servicios Sociales de
Castilla y Leodn, por la que se establecen los precios de referencia de los

servicios adquiridos mediante prestacion econémica vinculada.
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5.2. Otros instrumentos para la planificacion en el ambito de los

servicios sociales sin rango de norma

En este apartado se incluyen aquellos instrumentos utilizados para la
prestacion de los servicios que, aunque no tienen rango de norma,
igualmente son aprobados por las Cortes de Castilla y Leén. Son los

siguientes:

Acuerdo 61/2017, de 11 de octubre, de la Junta de Castilla y Leon, por
el que se aprueba el Plan Estratégico de los Servicios Sociales de Castilla
y Ledn: tiene un caracter integral, abarcando todos los servicios sociales a
los que se refiere la Ley 16/2010, de 20 de diciembre. Recoge un analisis de
realidad de los diferentes colectivos del territorio haciendo un especial
hincapié a la poblaciéon mayor por ser mayoritaria e incluyendo a su vez una
descripcion de la poblacién con discapacidad. Integra los instrumentos
normativos aprobados anteriormente explicados. En cuanto a las estrategias

de mayor interés para este estudio son las siguientes:

Estrategia de prevencion de la dependencia para las personas mayores
y de promocion del envejecimiento activo en CastillaY Leén 2017-2021,
cuyo objetivo principal es la mejora de la calidad de vida de las personas
mayores desarrollando un nuevo modelo para la prevencion de la
dependencia basado en una atencidon centrada en la persona. Tiene un
presupuesto de mas de 1.950 millones de euros para todo el periodo 2017-
2021. La Estrategia desarrolla cerca de un centenar de acciones agrupadas
en dos grandes areas tematicas -la persona y el entorno-, areas que se
desarrollan a través de siete ejes estratégicos y que ademas incorporan ocho

experiencias innovadoras.

Dentro del area tematica referente a la persona, se diferencian varios ejes: El
primero de estos ejes es el de la prevenciéon, promocion de la autonomia y

autodeterminaciéon de las personas. El segundo, aborda la mejora de la
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calidad de vida de las personas en su proceso de envejecimiento. El tercero
refuerza el papel de las personas mayores en la construccién y
mantenimiento de una sociedad del bienestar y en la asunciéon de roles
relevantes. Considera a los mayores como una fuente de experiencia vital, de
conocimiento y de apoyo solidario. El cuarto de los ejes del area tematica de
la persona es el de la promocién del aprendizaje a lo largo de la vida. Se

desarrollan 60 actuaciones especificas.

Incluye otra area tematica sobre el entorno donde diferencia aquellos
posibles en los que pueden vivir las personas mayores; el entorno socio
familiar, el entorno comunitario y los entornos accesibles y amigables La
Estrategia contempla medio centenar de actuaciones que se desarrollan a
través de tres ejes estratégicos que coinciden con los entornos en los que
conviven las personas: el entorno socio familiar, el entorno comunitario y los

entornos accesibles y amigables.

El primer eje del area tematica del entorno es el apoyo al entorno socio
familiar y cuidados de proximidad. El segundo de los ejes del entorno se
enfoca en el desarrollo de entornos comunitarios, sensibilizacién y buen
trato. Se abordan dos grandes cuestiones: la promocién de la dignidad y el
buen trato hacia las personas mayores y el afrontamiento de la soledad y el
aislamiento, dotando a las personas de competencias para gestionar
adecuadamente su vida diaria. Por ultimo, el tercero de los ejes es el del
fomento de los entornos accesibles y amigables, un eje que parte de la
amigabilidad como concepto esencial para fomentar y equilibrar la
responsabilidad personal, el encuentro y la solidaridad intergeneracional, asi

como la creacién de entornos favorables al envejecimiento.

Experiencias innovadoras._Junto a estos ejes y actuaciones en las areas
tematicas de la persona y el entorno, la Estrategia también tiene un
importante caracter innovador y contempla ocho experiencias innovadoras

que seran lideradas por la Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades
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en coordinaciéon y colaboraciéon con otros sectores de la administracion

regional, de la administracion local y del tercer sector:

A gusto en mi casa: Este proyecto tiene como finalidad prevenir
y actuar ante hogares en riesgo de forma proactiva, desde los
sistemas de protecciéon publicos con procesos socio-sanitarios
integrados, dotando a las personas mayores que vivan en esos
hogares de los elementos necesarios para que éstos se consideren
como hogares seguros desde la perspectiva de la calidad de vida.
Para esta finalidad, se asignar3, a cada hogar en riesgo, un paquete
de servicios que podrd comprender, entre otras, las siguientes
prestaciones: adaptacién del hogar, ayudas técnicas,
teleasistencia, servicio de asistencia personal, voluntariado de
apoyo y formacién a cuidadores no profesionales, programas de
participacién social y asistencia sanitaria a domicilio.

Atencion en la fase final de la vida: El proyecto pretende
atender las necesidades de las personas mayores para el
afrontamiento del final de la vida, tanto desde el punto de vista de
la toma de decisiones con respecto a sus deseos y preferencias,
como desde la provisién de los apoyos necesarios para facilitar
unas condiciones de vida dignas y el mayor bienestar fisico,
emocional y social en la etapa final de la vida.

Atencion a personas con discapacidad en su proceso de
envejecimiento: Se pretende profundizar en el conocimiento del
envejecimiento de las personas con discapacidad, en sus
necesidades y modos de atencién disefiando actuaciones
especificas para la calidad de vida a través de la prevencion y el
abordaje de la dependencia de las personas con discapacidad en
su proceso de envejecimiento, dotandoles de herramientas que les
permitan planificar las actuaciones futuras.

Proteccion de las personas ante el engafio y practicas

fraudulentas: Va a consistir en la puesta en marcha de
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actuaciones, que, coordinadas por los servicios sociales de ambito
regional y local, en colaboracién con la red asociativa, contribuyan
a abordar la proteccién frente a aquellos factores de riesgo ante
los cuales, las personas pueden resultar mas vulnerables en
funcién de la edad, como son el consumo, la seguridad frente a los
robos o la pobreza energética, entre otros.

Atencion y apoyo del cuidador: El objetivo de esta iniciativa es
mejorar y ampliar los procesos de formacion continua de los
cuidadores, asi como promover actividades de autocuidado del
cuidador, promover el asociacionismo y la creacion de redes de
apoyo o la incorporacién del voluntariado en procesos de
acompafamiento. Al mismo tiempo, abordaria aspectos
relacionados con la igualdad y corresponsabilidad entre hombres
y mujeres en el cuidado de personas dependientes y el fomento
del uso de recursos de descanso del cuidador.

Apoyo a personas mayores con hijos con discapacidad: Es una
iniciativa que pretende apoyar a personas mayores con hijos con
discapacidad en su labor de cuidado dotandoles de herramientas
que les permita planificar las necesidades futuras y su propio
autocuidado.

Buen trato a los mayores y solidaridad entre generaciones:
Esta experiencia se va a desarrollar desde una perspectiva
preventiva mediante la educacién y sensibilizaciéon social que
promueva valores de respeto y buen trato hacia las personas
mayores. Se trataria de incidir tanto en los factores de riesgo como
en los de proteccion a tres niveles: individual, grupal y
comunitario con el objetivo de promover una cultura que
favorezca el buen trato a las personas y la solidaridad entre

generaciones.

8. Entornos accesibles y amigables: En este ambito se impulsara el

desarrollo de ‘Ciudades y comunidades Amigables para las
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personas Mayores’ en el marco del programa de la OMS. Creacién

de una red de ciudades amigables en Castilla y Leon.

Plan estratégico para las personas con discapacidad

Se trata de un modelo en clave de derechos basado en las necesidades
de cada persona y en su proyecto de vida, todo ello desde una
perspectiva de atencidén integral, a lo largo de todo su ciclo vital, y
desde un enfoque que tiene en cuenta no sélo a la propia persona con
discapacidad, sino al resto de agentes con los que interactda en el
entorno social préoximo. Con una dotacioén presupuestaria de casi 752
millones de euros para el periodo fijado, se estructura en dos grandes
categorias: las dirigidas a personas con discapacidad y las dirigidas a
su entorno social. Desarrolla, ademas, 195 medidas organizadas en
once ejes estratégicos y cuenta con cuatro herramientas
fundamentales: el proyecto de vida integrado, los itinerarios vitales,

la apuesta por el empleo y el asistente personal.

e Proyecto de vida integrado: La primera herramienta clave
del Plan Estratégico es el ‘proyecto de vida integrado’, como
elemento de partida y principal en la atencién y apoyo a las
personas. Tiene en cuenta el contexto, las necesidades y
preferencias personales de las personas con discapacidad a lo
largo de su ciclo vital y posibilitara que la persona tome sus
propias decisiones, contando con los apoyos oportunos
orientados a la calidad de vida y a la participacién comunitaria.

e Itinerario vital. La segunda herramienta clave es el ‘itinerario
vital’, como instrumento flexible que garantiza la continuidad
de la atencién. Se establecen itinerarios para la educacién
inclusiva, para la formacién y el empleo, para la autonomia en
el hogar y para la participacion comunitaria.

e Itinerario para el envejecimiento activo, que por vez

primera aborda wuna planificacion regional sobre el
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envejecimiento de las personas con discapacidad.

e Asistente personal. La cuarta de las herramientas es la del
asistente personal, como figura clave para la integracion social
y también como herramienta para la empleabilidad de las

personas con discapacidad.

El Plan se estructura en torno a dos categorias de actuacion que estan
interrelacionadas: la persona y su familia y el entorno social. En la
primera categoria del Plan el objeto es la de en el contexto de su red
natural y entorno préximo y en el que se incluyen las actuaciones de
las administraciones publicas, en colaboracién con las organizaciones
sociales, dirigidas a apoyar los proyectos de vida de las personas con
discapacidad y sus familias. Todo esto se hace en el marco de seis
itinerarios vitales que se configuran como ejes estratégicos: atencion
a la poblacién infantil de 0 a 6 afios, hacia una educacion inclusiva,
hacia el empleo, hacia una autonomia en el hogar, hacia una

participacion comunitaria y hacia un envejecimiento activo.

En la segunda categoria, el entorno social incluye otros cinco ejes
estratégicos con actuaciones dirigidas a mejorar o crear las
condiciones de los entornos educativos, laborales, sanitarios, sociales,
de ocio o tiempo libre, con el fin de que faciliten la igualdad efectiva
de oportunidades, promovidas por las administraciones publicas

desde la colaboracion publico-privada.
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Otros documentos de interés para el estudio

En el estudio realizado se consideran también destacables otras actuaciones
recogidas en la busqueda para la realizaciéon de dicho informe que son de

nuestro interés.

Protocolo de valoracion global de pacientes dirigido a detectar el riesgo
social y garantizar la continuidad de cuidados de alta. Dirigido a los
profesionales sanitarios para establecer la coordinacién con los servicios
sociales. Se aprueba en la comisién de coordinacién socio sanitaria del area

de Salud de Salamanca.

EVALUACION DEL CATALOGO DE SERVICIOS SOCIALES (2019):

CONCLUSIONES:

e Castilla y Leon cuenta con una amplia regulacion legislativa (13 leyes y
sus respectivas normas de desarrollo) que contempla un detallado
abanico de derechos de los usuarios, anclados en primer término en
el Estatuto de Autonomia, recogidos en la Ley de Servicios Sociales y
en la diversa regulacion sectorial y posteriormente plasmados de
manera ordenada en el Catalogo de Servicios Sociales, aprobado por

el Decreto 58/2014, de 11 de diciembre.

RETOS:

e Las nuevas necesidades de atencién requieren la regulacién especifica
de las prestaciones de la asistencia personal, la teleasistencia
avanzada y el servicio de apoyo al Proyecto Vida. Prestacién, esta
ultima, de caracter estratégico por su novedad, por lo que supone de
reconocimiento a la dignidad de las personas y a la calidad en su
atencién, y por su caracter transversal para todos los grupos de
poblacién a lo largo del ciclo vital de las personas.

e Cobran especial relevancia, aquellas destinadas a mantener a las
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personas en su entorno, como es la teleasistencia, la ayuda a domicilio
o, en general, las intervenciones de caracter técnico en el medio
familiar y comunitario.

e La mejora del acceso a las prestaciones sera otro elemento nuclear en
los proximos afios, mediante la reduccion de los plazos de acceso a las
prestaciones, especialmente en el ambito de la atencién a la
dependencia, asi como de los plazos legales para el reconocimiento de
este derecho, mejoras que vendran de la mano de la plena aplicacion
de la Orden FAM/6/2018, de 11 de enero, por la que se regulan las

prestaciones del sistema de atencion a la dependencia.

5.3 Lineas estratégicas y objetivos de la Gerencia Regional de Salud
(2015- 2019) y Estrategia de atencion del paciente cronico de Castillay

Leon.

La linea estratégica nimero 2 (“Innovacién organizativa y mejora de las
prestaciones”) del documento “Lineas estratégicas y objetivos” de la
Gerencia Regional de Salud de Castilla y Le6n para el periodo 2015-2019
(Junta de Castilla y Leon, s.f.a) recoge en su objetivo 2.2 la necesidad de
orientar la atencién sanitaria a los pacientes crénicos desarrollando la
Estrategia de Atencion al Paciente Cronico de Castilla y Leén (Junta de Castilla
y Leon, s.fb). Pese a que esta Estrategia se dirige a todos los pacientes
cronicos, establece prioridades en su implantacién en base a la prevalencia e
impacto que las diferentes enfermedades tienen sobre las personas y el
sistema de salud. Entre las patologias que se priorizan se encuentran las

enfermedades neurodegenerativas y la demencia.

Debido al aumento de la cronicidad en la comunidad (resultado del
envejecimiento progresivo de la poblacidn, la modificacion de los estilos de
vida y el aumento de la supervivencia a muchas enfermedades) y las
consecuencias que esta acarrea (en cuanto a uso de los recursos, consumo de

farmacos, necesidad de cuidados informales), se hace necesaria la
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reorientacion del sistema sanitario de la comunidad para dar una respuesta

satisfactoria a la nueva situacion.

La Estrategia persigue la promocion de la autonomia personal del enfermo,
pero también la corresponsabilidad de la familia y la comunidad en el
cuidado de la salud. Respecto al papel de la familia, destaca el apoyo y soporte
que suponen para el enfermo, convirtiéndose en un referente y enlace con

los profesionales del ambito de la salud.

La Estrategia se divide en 7 lineas estratégicas y en cada una de ellas se

establece un objetivo general, como se recoge a continuacidn:

e Linea Estratégica 1. La integracion asistencial: Garantizar la
continuidad en la atencién integral a los pacientes con procesos
cronicos

e Linea Estratégica 2. La continuidad en la asistencia socio
sanitaria: Mejorar la calidad de vida y la atencion de las personas con
enfermedades cronicas y necesidades de atencion sanitaria y social.

e Linea Estratégica 3. Adaptar la organizacion a las necesidades
del paciente crénico: Adaptar la organizacion de la Gerencia
Regional de Salud, los dispositivos asistenciales y programas, a las
necesidades de los pacientes y al nuevo modelo de integracion
asistencial.

e Linea Estratégica 4. Autocuidado, corresponsabilidad y
participacion: Impulsar y reforzar la capacitacion de las personas y
de la comunidad para promover la autonomia y el autocuidado del
paciente crénico con la participacion de asociaciones de pacientes y
familiares, creando un espacio de dialogo e intercambio de
informacién con la Administracién Sanitaria.

e Linea Estratégica 5. Promocion de la salud y prevencion:
Potenciar la promocidn de la salud en el conjunto de la poblacion y
mejorar la prevencién de las enfermedades mas prevalentes en

Castilla y Ledn.
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e Linea Estratégica 6. Tecnologias facilitadoras del cambio:
Garantizar una atenciéon de calidad en la asistencia al paciente
crénico, a través de una mejora de la accesibilidad al sistema
sanitario, asegurando la continuidad asistencial, mediante la
optimizacién de procesos que mejoren la eficiencia de la gestion y la
prestacion de servicios, aumentando la participacion de los pacientes
y los profesionales sanitarios, mediante el usoy aprovechamiento de
las oportunidades que ofrecen las TIC (Tecnologias de la Informacién
y Comunicacién) en la planificacién, la gestion y la prestaciéon de
servicios.

e Linea Estratégica 7. Formacion e Investigacion: Formar a los
profesionales de la red asistencial en las nuevas competencias
profesionales necesarias para el desarrollo de la Estrategia de
atencion a la cronicidad e impulsar acciones de [+D+i y la

generalizacion de los resultados de la innovacion.

A continuacidn, prestamos especial atencion a los objetivos especificos y las
medidas que contemplan algunas de las lineas y objetivos estratégicos antes
seflalados y que estan relacionadas directamente con los pacientes o sus

familias:

Linea Estratégica 2. La continuidad en la asistencia socio sanitaria:
Para cumplir con el objetivo general que persigue la linea estratégica 2 se

establecen los siguientes objetivos especificos (p.46):

a. Prestar atencion socio sanitaria a las personas dependientes
que viven en el domicilio y a sus cuidadores mediante el
desarrollo de un proceso de atencion socio sanitaria integrada.

b. Proporcionar atencion socio sanitaria integrada a personas con
necesidades sanitarias y sociales que viven en centros
residenciales.

c. Promover la maxima coordinacién entre los profesionales de
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sanidad y de servicios sociales implicados en la atencion socio
sanitaria mediante el establecimiento de protocolos de
actuacién, intercambio de informacién y nuevas formas de

organizacion asistencial.

Para llevarlos a cabo se plantean dos medidas: el desarrollo de un proceso
de atenciéon integrada del enfermo sea en su domicilio o en un centro
residencial, y un programa de atencion farmacéutica en el ambito socio

sanitario.

Linea Estratégica 4. Autocuidado, corresponsabilidad y participacion
El objetivo general que persigue la cuarta linea estratégica se desarrolla en

varios objetivos especificos. Son los siguientes (p. 52):

a. Impulsar la informacién, formacién y capacitacién de
ciudadanos y pacientes en el autocuidado de la salud a través de
herramientas y plataformas de apoyo a la difusion.

b. Promover intervenciones y programas intersectoriales que
ayuden a mantener la capacidad funcional y la autonomia de
estos pacientes.

c. Fomentar el desarrollo de formulas de participacion y

colaboracion con asociaciones de pacientes y familiares.

Las acciones que se contemplan para llevarlos a cabo son: el desarrollo de un
programa de difusidon de conocimientos de autocuidado en las enfermedades
crénicas; crear una red de participacion y colaboracidn con las asociaciones
de pacientes y familiares; elaborar un plan de mejora de la adherencia y
corresponsabilidad de los pacientes y de las personas cuidadoras en la
utilizacién responsable de medicamentos, y desarrollar un programa de

formacién de pacientes, familiares y cuidadores.

Linea Estratégica 5. Promocion de la salud y prevencion:
El objetivo general de la linea estratégica 5 de divide, a su vez, en los que

objetivos especificos que a continuacién se recogen:



a. Reducir la prevalencia y mejorar el control de factores de riesgo que
influyen en las enfermedades cronicas mas prevalentes en Castilla y
Leon.

b. Potenciar la promocion de la salud en el conjunto de la poblacion
castellana y leonesa.

c. Promover intervenciones y programas intersectoriales que ayuden a
mantener la capacidad funcional y la autonomia de la poblacion
mayor y/o dependiente.

d. Mejorar los resultados en la prevencién de complicaciones asociadas
a las enfermedades créonicas mas prevalentes, reduciendo los factores
de riesgo y la aparicion de nuevas enfermedades favorecedoras de

discapacidad y dependencia.

Las acciones que se contemplan para llevarlos a cabo son: un programa de
envejecimiento activo saludable, otro de prevencion de enfermedades
cronicas, y la prevencion de nuevas enfermedades y complicaciones en

pacientes crénicos.

Linea Estratégica 6. Tecnologias facilitadoras del cambio: El objetivo
general de la linea estratégica 6 se desglosa en los siguientes tres objetivos

especificos:

a. Mejorar las ayudas al diagnédstico y seguimiento del paciente
crénico facilitando el acceso a la vision global del paciente y ala
historia clinica del mismo en el momento y tiempo adecuado,
tanto entre atencion primaria con especializada, como con
atencion social.

b. Mejorar los resultados clinicos y facilitar la prescripciéon de
tratamientos a partir de la homogeneizacion y la mejora en el
acceso a las herramientas de farmacoterapia.

c. Facilitar el manejo de los pacientes a distancia y en tiempo real,
evitando desplazamientos innecesarios de los pacientes

cronicos.
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Para llevar a cabo estos objetivos, se plantean las siguientes actuaciones:
Implementar una historia clinica electrénica integrada entre atencién
primaria y atencion especializada; gestion electronica de la farmacoterapia;
incorporar la informacién social a través de una adecuada coordinacion del
ambito sanitario y social; desarrollar un sistema de informacién social y
sanitaria compartida; y el desarrollo de la telemedicina y el aumento de la

teleasistencia.

5.4 IV Plan de Salud de Castilla y Ledn. Perspectiva 2020

El IV Plan de Salud de Castilla y Le6n (Junta de Castillay Le6n, 2016) se divide
en cinco areas de intervencion. Entre ellas, destacamos el area nimero 4, que
persigue disminuir la carga de la enfermedad. En esta comunidad, tanto los
datos demograficos como los estudios de carga de enfermedad ponen de
manifiesto un claro predominio epidemiolégico de las enfermedades
cronicas. La mortalidad por estas enfermedades desciende progresivamente,
a la vez que la carga de enfermedad que producen aumenta, lo que
desencadena un mayor gasto sanitario y social, ademas de un impacto
negativo en el mercado de trabajo, productividad, educacién y capital
humano de la sociedad. Esta situaciéon motiva el cambio del sistema sanitario
desde un modelo centrado en lo agudo a otro orientado a las enfermedades
cronicas (como ya habia sido recogido en las Lineas Estratégicas de la

Gerencia Regional de Salud 2011-2015).

Entre todos los objetivos que recoge el area nlimero 4, destacamos el objetivo
general, que persigue “mejorar la atencion a personas con enfermedades
neurodegenerativas y enfermedad mental” (p. 144). Respecto al primer
grupo de enfermedades, se busca mejorar la calidad de vida de estos
pacientes a través de medidas que abarquen el diagnéstico precoz, la
investigacion y, sobre todo, la adecuada coordinacién socio sanitaria,
ofreciéndoles respuestas y soluciones en cualquier momento de la evolucién

de su enfermedad. Para lograrlo se proponen dos medidas (p. 145):
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Medida 262. Avanzar en la prevencién y deteccion precoz mediante el
desarrollo de programas de formacién y sensibilizacién de los profesionales
sanitarios, especialmente en atencién primaria, para la deteccién de signos y
sintomas de enfermedades neurodegenerativas.

Medida 263. Promover la cooperacion y el funcionamiento integrado entre
los sistemas sanitario y social involucrados en la mejora de la atencién
integral a las personas con enfermedades neurodegenerativas y a sus

familiares.
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