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La Fundacién Luzén tiene como misién convertirse en centro vertebrador para
conformar una Comunidad Nacional de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), organizada
para dar visibilidad a la enfermedad y mejorar la atencidn integral de sus pacientes,
sumando los esfuerzos de las personas con ELA, familiares, investigadores,
instituciones cientificas y sanitarias, administraciones y medios de comunicacién. Sus
cinco grandes objetivos son dar visibilidad a la ELA asi como concienciar a la sociedad y
todo el colectivo médico sobre la misma; reducir los tiempos de diagndstico,
mejorando su fiabilidad; mejorar el tratamiento clinico; elevar la calidad de la atencién
socio-asistencial tanto en el hospital como, sobre todo, en el domicilio del paciente e
impulsar la investigacion.

Como la misma Fundacion expone, la ELA es una enfermedad compleja, de dificil
diagnostico que requiere de una atencion coordinada y multidisciplinar tanto en el
ambito sanitario como en el soporte social de las personas con ELA y sus familias.

En este contexto se inscribe el presente informe, que tiene como objetivo trazar lineas
de actuacién estratégicas en el ambito de la atencién socio-sanitaria a las personas
afectadas por ELA y sus familias en Espafa, asi como en relacion con las
organizaciones, instituciones y administraciones que se encuentran implicadas en
servicios de apoyo para su inclusién social y calidad de vida.

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad del sistema nervioso central,
caracterizada por una degeneracién progresiva de las neuronas motoras en la corteza
cerebral (neuronas motoras superiores), tronco del encéfalo y médula espinal
(neuronas motoras inferiores). La consecuencia es una debilidad muscular que avanza
hasta la pardlisis, extendiéndose de unas regiones corporales a otras. Amenaza la
autonomia motora, la comunicacién oral, la deglucién y la respiracién, aunque se
mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos de los ojos y esfinteres. Las
personas con ELA necesitan cada vez mas ayuda para realizar las actividades de la vida
diaria, volviéndose mas dependientes y habitualmente fallecen por insuficiencia
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respiratoria en un plazo de 2 a 5 afos, aunque en el 10% de los casos la supervivencia
es superior?,

Los primeros sintomas de la enfermedad se manifiestan por la aparicién sin causa
aparente, en ocasiones después de un traumatismo, de debilidad y pérdida de fuerza
localizadas en un grupo muscular inervado por uno o mdas miotomas adyacentes, en
cualquiera de las cuatro extremidades o en la regién cefalica (bulbar).

El diagndstico de ELA es fundamentalmente clinico, y se suele basar en el estudio de la
historia clinica del paciente, el examen neurolégico y la practica de diversas pruebas
para descartar otras enfermedades, ante la inexistencia de pruebas especificas que
proporcionen un diagndstico directo. Debido a ello, el diagndstico temprano de la
enfermedad es dificil y el tiempo que transcurre entre la aparicién de los primeros
sintomas hasta la confirmacidon del diagndstico puede prolongarse durante meses.
También motivan el retraso en el diagnéstico la falta de familiaridad de muchos
médicos con la enfermedad, la presentacién con formas inusuales, la coexistencia de
otra enfermedad o los falsos negativos ante la existencia de hallazgos
neurorradioldgicos que no justifican la enfermedad. En Espaiia, segun datos recientes,
el tiempo medio desde el primer sintoma definitivo hasta el diagndstico se situa en
12,6 meses (Fundacion Luzén, 2017).

Una revisidén de estudios poblacionales sobre la ELA publicada en 2013 en la revista
Neuroepidemiology (Chid et al. 2013), que ha tenido en cuenta 37 estudios realizados
entre 1995 y 2011 en diversos paises europeos, americanos y de la region de Asia y el
Pacifico muestra que la tasa de incidencia mediana para el conjunto de los estudios
que ofrecian ese dato (34 en total), fue de 1,90 casos anuales por 100.000 habitantes,
con un rango intercuartilico de 1,03 (el rango intercuartilico, expresado como la
diferencia entre el tercer y el primer cuartil, es una medida de la variabilidad de una
distribucién que se utiliza cuando se emplea la mediana como medida de tendencia
central, y tiene la ventaja de verse poco afectada por los valores extremos), con

! Ministerio de Sanidad y Politica Social (2009). Guia para la atencién de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA) en Espaiia. Ed. Ministerio de Sanidad y Politica Social. Disponible en:
http://www.msssi.gob.es/profesionales/prestacionesSanitarias/publicaciones/docs/esclerosisLA.pdf
(Con consulta el 22 de febrero de 2017).
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valores mas altos y agrupados en los estudios prospectivos (mediana 2,26 y rango
intercuartilico 0,60) que en los retrospectivos (mediana 1,50 con rango intercuartilico
de 1,08). En cuanto a la prevalencia, la mediana general para los 20 estudios que
ofrecian el dato fue de 4,48 casos por 100.000 habitantes, con un rango intercuartilico
de 3,67. Al igual que ocurre con la incidencia, los valores de prevalencia fueron
también mas altos y menos dispersos entre los estudios prospectivos (mediana de 7,10
con un rango intercuartilico de 2,09) que entre los retrospectivos (mediana de 3,89
con rango intercuartilico de 1,69).

La revisidon realizada por Chidé y colaboradores concluye que la demografia de la
poblacién contribuye a la diversidad en la epidemiologia de la ELA. En todo el mundo,
la incidencia de la ELA aumenta con la edad, por lo que es de esperar que la incidencia
general aumente a medida que la poblacion mundial vaya envejeciendo.

De acuerdo con Camacho (et al., 2014) la incidencia, casos nuevos, de la ELA se situa
entre 1 y 2 casos por cada 100.000 habitantes en la poblacién occidental, con
excepciones en algunos territorios donde esta cifra es mas alta (isla de Guam,
peninsula de Kii, poblacién de Irian Jaya, tribu de Anguru en Australia o la poblacién de
Guadalupe en el Caribe). Los datos epidemiolégicos de acuerdo con la raza sefalan una
mayor incidencia en poblacidn blanca que en poblacion mestiza o una incidencia
menor en la poblacidn afro-americana. En este informe también se detallan datos de
incidencia en Espana segun estudios regionales en Cantabria, Segovia y la Isla de la
Palma a principios de los 90 y en Catalufia en 2013 donde la tasa anual de incidencia se
situaba en 1,4 por cada 100.000 habitantes.

En otro estudio mas reciente sobre nuevos casos de la ELA detectados en la comarca
de Osona en Catalufia entre el 1 de enero de 2004 y el 31 de diciembre de 2013 Ila tasa
de incidencia era de 2,7 casos por 100.000 habitantes y afio. Al considerar la edad, el
estudio muestra que esta incidencia aumenta entre las personas de 70-80 afios, lo que
sugiere un mayor riesgo asociado a la edad (Aragones. Et al: 2016).

Por otra parte, Lozano Cuesta (2015), ha analizado la evoluciéon clinica vy
epidemioldgica de los pacientes con ELA atendidos en el Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla (Santander) entre los afios 2004 y 2013, obteniendo una tasa
media anual de incidencia de 1,7/100.00 habitantes y una edad promedio de inicio de
la enfermedad de 67,6 afios. Por sexo, la incidencia entre los varones fue mis alta que
en las mujeres (2,24 frente a 1,22/100.000). Comparando estos resultados con los de
un estudio epidemioldgico realizado en 1988 en Cantabria, se observa que la
incidencia anual de la ELA casi se ha duplicado en los ultimos 30 afos, pasando de 1,0 a
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1,7 casos por 100.000 habitantes, sin que hayan variado significativamente otros
pardmetros como el cuadro clinico o la supervivencia, lo que puede ser explicado por
cambios en la exposicién ambiental o por una mejora en los procesos de diagndstico.

En términos de prevalencia (casos existentes en la poblacién), se calcula que 500.000
personas en el mundo tienen ELA. Los datos apuntan que en Espafia existen unas 4.000
personas afectadas (Fundacion Luzén, 2017).

En el informe La ELA: una realidad ignorada (Fundacion Luzén, 2017) se sefiala la
escasez de estudios epidemioldgicos sobre ELA en Espaifa. Ademas de estimar la
magnitud (incidencia y prevalencia), resulta preciso recabar datos que permitan
conocer la situacién de las personas con ELA en términos de discapacidad,
dependencia, acceso a servicios, necesidades y requerimientos.

Esta aproximacidon podria hacerse a partir de fuentes oficiales ya disponibles. En
concreto, la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) (INE, 2008), incluye una pregunta sobre la existencia de
diagndstico de “esclerosis lateral”, sin embargo los datos que proporciona no
concuerdan con aquellos que suelen apuntar los estudios de prevalencia para esta
enfermedad. Seria oportuno que en la proxima Encuesta de Discapacidad se
mantenga la pregunta sobre la existencia de diagndstico de “esclerosis lateral”
afadiendo la palabra “amiotréfica” evitando asi que las personas que responden al
cuestionario confundan la ELA con la esclerosis multiple por la que también se
pregunta en la EDAD. Cabe senalar por otro lado, que en este tipo de operaciones
estadisticas realizadas por muestro, en el caso de enfermedades poco frecuentes en la

poblacién pueden verse sujetas a errores de estimacion.

Esta circunstancia sugiere la pertinencia por un lado, de la creacion de un Registro
Estatal de Pacientes y por otro, explorar la posibilidad de realizar un seguimiento y
andlisis de los pacientes con ELA atendidos en los hospitales espanoles a través del
Registro de Altas CMBD de Hospitalizacién y Atencion Ambulatoria Especializada del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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El concepto de calidad de vida surge a fines de los aflos 60, en el dmbito de la
investigacidn social, como una alternativa a la idea, entonces dominante, de que lo
mas importante para lograr el bienestar social era incrementar el nivel de vida
material. La idea de calidad de vida implica que, mds alld de la mera posesién de
recursos, debe tenerse en cuenta también, para medir el bienestar, la satisfaccién
subjetiva que se consigue a través del disfrute de los recursos disponibles, y que junto
a la dimensiéon econdmica o material (ingresos econdmicos) se deben incorporar otros
componentes, como la salud, las relaciones sociales, los sentimientos de autoestima o
la participacion en la vida de la comunidad.

Desde los primeros afios de desarrollo del concepto, pueden distinguirse dos enfoques
principales, que se diferencian en el énfasis que dan a las condiciones objetivas y a las
percepciones subjetivas en la medicién de la calidad de vida. El primero de estos
enfoques es el adoptado en los paises escandinavos, y mds concretamente en las
encuestas suecas sobre nivel de vida realizadas en 1968, 1974 y 1981 y en el Estudio
comparativo del Bienestar Escandinavo, realizado en Dinamarca, Finlandia, Noruega y
Suecia en 1972 por el Grupo de Investigacion de Sociologia Comparada de la
Universidad de Helsinki, en el que el bienestar se define en términos de satisfaccién de
las necesidades objetivas, y se operativiza a través de aspectos objetivamente
medibles. El segundo es el enfoque estadounidense, cuyos principales exponentes son
las investigaciones realizadas en 1976 por Campbell, Converse y Rodgers (“La Calidad
de Vida Americana. Percepciones, Evaluaciones y Satisfacciones”) y por Andrews y
Withey (“Indicadores Sociales de Bienestar. Percepciones de los Americanos sobre
Calidad de Vida”), que considera que la calidad de vida es bdsicamente una experiencia
de vida, y que lo que se debe medir es la sensacion que se obtiene al valorar las
propias condiciones de vida, a través de las discrepancias existentes entre las
aspiraciones y los logros. Una orientacion mas ecléctica fue la desarrollada en
Alemania por Zapf, Glatzer y Noll, entre otros, basada en un concepto de la calidad de
vida que relaciona las condiciones objetivas con la percepcidn y la evaluacion subjetiva
de los individuos en un intento de superar la polémica entre subjetivistas y
objetivistas.
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Aunque el concepto de calidad de vida fue inicialmente empleado sobre todo por
economistas y politicos, ha sido utilizado también profusamente en el dmbito de la
salud, donde se suele utilizar el término “calidad de vida relacionada con la salud” que
puede definirse como el nivel de bienestar derivado de la evaluacion que la persona
realiza de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en éstos tiene su
estado de salud (Urzua, 2010).

En los afios noventa, la Organizacion Mundial de la Salud propuso una definicién de la
calidad de vida relacionada con la salud, entendida como "la percepcién que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema
de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus
normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que estd influido de
modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con los elementos
esenciales de su entorno". (WHOQOL Group, 1993).

La calidad de vida relacionada con la salud es un constructo que pretende evaluar la
influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y las actividades de prevenciény
promocion de la salud sobre la capacidad individual de lograr y mantener un nivel de
funcionamiento que permita conseguir determinados objetivos vitales y mejorar el
bienestar subjetivo. Tiene en cuenta tres dimensiones fundamentales: una dimensién
fisica, una dimension psicoldgica-cognitiva y una dimension social. Los aspectos fisicos
incluyen el deterioro de funciones, los sintomas y el dolor causados por la enfermedad
y por su tratamiento; los aspectos psicolégicos-cognitivos cubren una amplia gama de
estados emocionales (como depresidn, ansiedad y felicidad) y funciones intelectuales y
cognitivas (como la memoria, la atencién y la alerta); los aspectos sociales que se
consideran son, entre otros, las relaciones con otras personas, los niveles de
participacién, las situaciones de aislamiento y la autoestima.

Los beneficios potenciales de la medicién de la calidad de vida relacionada con la salud
son multiples. Uno de los principales es que contribuye a incrementar la atencién
sobre las preocupaciones de los pacientes, que frecuentemente se pasan por alto en la
practica clinica. También puede ser Util para mejorar la comunicacion entre el paciente
y su médico, para facilitar la toma de decisiones compartidas, para identificar y
priorizar problemas, para monitorizar el impacto de la enfermedad y el tratamiento v,
en definitiva, para mejorar la calidad de la atencidn sanitaria (Lizan, 2009).
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Se han desarrollado instrumentos especificos para medir la calidad de vida relacionada
con la salud en diferentes enfermedades, entre ellas la ELA, en las que los
instrumentos genéricos se han mostrado inadecuados al no tener en cuenta ciertas
caracteristicas propias de la enfermedad, como la inevitabilidad de la muerte y la
rapida progresion de las pérdidas funcionales. En el caso de la ELA, el instrumento mas
utilizado es el ALS Specific Quality of Life-Revised (ALSSQOL-R), que indaga, entre otros,
aspectos psicolégicos, existenciales y espirituales, asi como la prestacidon de apoyos, y
que tiene una dimensioén fisica no dominante, pues existen evidencias de que la calidad
de vida en pacientes con ELA no se correlaciona con la funcién fisica.

El concepto de calidad de vida surge por primera vez en la literatura sobre
discapacidad en los aifos 80. Aparece como una nocién sensibilizadora en relacion a los
derechos fundamentales de las personas y a los aspectos importantes para sus vidas,
asi como constructo social capaz de orientar la politica y la préctica profesional.
Posteriormente se ha convertido en un marco para el desarrollo de intervenciones
clinicas, tratamientos (educativos, rehabilitadores, etc.) y servicios, dada su gran
capacidad como herramienta para promover cambios en los mismos (Schalock y
Verdugo, 2007).

Este desarrollo se ha visto impulsado por los avances en la visién sobre la discapacidad
gue se han experimentado a lo largo de las tres ultimas décadas. En ellas se ha ido
evolucionando desde un modelo de la discapacidad esencialmente médico, centrado
en las enfermedades y deficiencias que explicaban las caracteristicas de la persona, a
una concepcidn bio-psico-social consolidada en la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, que publicé en 2001 la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2001). Para esta concepcion la discapacidad no es una
caracteristica inherente del individuo, sino el resultado de la interaccién de sus
condiciones de salud (enfermedades, alteraciones en el desarrollo, lesiones, etc.) con
las barreras y los facilitadores que encuentra en el entorno. Esta interaccién puede
favorecer o dificultar la realizacion de las actividades cotidianas, asi como la
participacién o implicacién en todas las esferas de la vida personal, social vy
comunitaria. Las repercusiones en el funcionamiento de la persona se veran
moduladas por la posibilidad de disfrutar de las oportunidades y los facilitadores
necesarios y por la reduccion de las barreras del entorno.
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Esta conceptualizacién enfatiza la multidimensionalidad del funcionamiento de la
persona, y consolida el cambio de paradigma sobre la discapacidad, superando la
“defectologia” asociada al modelo médico y rehabilitador, y proporcionando una visién
ecolégica de estas condiciones, en la que cobran una especial importancia tanto el
constructo de calidad de vida como la posibilidad de disfrutar de apoyos
(intervenciones, recursos, etc.) que optimicen las habilidades del individuo y los
objetivos personales que desee alcanzar.

La investigacion realizada tras la adopcién de esta nueva visidn sobre la discapacidad
ha servido para desarrollar un marco tedrico de referencia, ampliamente aceptado por
la comunidad cientifica, y con enormes repercusiones en el desarrollo de los servicios y
de los apoyos que reciben actualmente las personas con discapacidad en Espaiia.

Este es el modelo de Calidad de Vida publicado por Robert Schalock y Miguel Angel
Verdugo (2003), que define la calidad de vida individual como “un estado de bienestar

III

personal” (Schalock et al, 2009), caracterizado por:

e Ser multidimensional y tener los mismos componentes para todas las personas,
independientemente de que tengan o no una discapacidad.

e Estarinfluenciado por factores personales y ambientales.

e Poder mejorarse con la autodeterminacidn, los recursos, el proyecto personal
de vida y el sentido de pertenencia a un entorno o grupo social.

e Requerir de la evidencia empirica contrastada para su aplicacién.

El modelo se operativiza a través de tres elementos que se relacionan entre si. Son las
dimensiones, los indicadores que se establecen en las mismas, y los resultados
personales mejor valorados y mas significativos para cada individuo.

Ill

El primero de los componentes (dimensiones) hace referencia al “conjunto de factores
que definen el bienestar personal” (Schalock y Verdugo, 2003). Schalock y Verdugo
identifican ocho dimensiones principales en este modelo de Calidad de Vida, que son:
bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, desarrollo personal,

relaciones interpersonales, inclusion social, autodeterminacién y derechos.

En general, la investigacion sobre estas dimensiones pone de manifiesto que a pesar
de la existencia de diferencias interindividuales e interculturales en su valoracion,
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existe cierto consenso sobre su estructura y relevancia. Ademas, constata que la
importancia relativa que cada una de ellas tiene para los distintos individuos difiere
significativamente, independientemente de que éstos tengan o no una discapacidad, y
también lo hace a lo largo de la vida de la misma persona.

El segundo elemento fundamental del modelo son los indicadores. Estos se definen
como “aquellas conductas, percepciones o condiciones especificas de las dimensiones
de calidad de vida que reflejan el bienestar de una persona”. Seguin Schalock (2009),
estos indicadores deben estar vinculados a un modelo conceptual y ser validos para las
personas implicadas (personas con discapacidad, familias y profesionales).

Ademas, tienen que ser globales, facilmente comprensibles y comunicables; ser
evaluables y tener solidez psicométrica; y presentar un potencial para la mejora que
permita la intervencidn y maximice el bienestar personal.

Los indicadores se asocian a cada una de las dimensiones, y permiten orientar las
actuaciones que se desarrollardn en cada una de las mismas, de cara a favorecer su
desarrollo positivo. A continuacion se recoge una tabla con las dimensiones de calidad
de vida que establece el modelo, y algunos de sus principales indicadores.

Tabla: Dimensiones e indicadores de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003).

DIMENSIONES INDICADORES

BIENESTAR FiSICO Salud, nutricidn, asistencia sanitaria, seguros médicos,
actividades de la vida diaria, movilidad, ocio, tiempo libre.

BIENESTAR EMOCIONAL Seguridad, felicidad, autoconcepto, disminucién del
estrés, satisfaccion, espiritualidad.

BIENESTAR MATERIAL Ser propietario, seguridad, empleo, estatus econdmico,
comida, finanzas, posesiones, proteccion.

DESARROLLO PERSONAL  Educacidén, actividades significativas, habilidades,
competencia personal, progreso.

RELACIONES Intimidad, familia, amistades, afecto, interacciones,
INTERPERSONALES apoyos.
INCLUSION SOCIAL Aceptacidn, apoyos, ambiente de las residencias,

actividades comunitarias, voluntariado, ambiente laboral,
roles sociales, posicién social.

AUTODETERMINACION Autonomia, decisiones, autodireccidn, valores personales
y metas, control personal, elecciones.
DERECHOS Derecho al voto, accesibilidad, privacidad, juicios justos,

derecho a ser propietario, responsabilidades civicas.
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La evaluacion de la situaciéon de una persona en relacién a estos indicadores y sus
expectativas sobre los mismos se refleja en el tercer componente del modelo, los
resultados personales, que se definen como las “aspiraciones definidas y valoradas
personalmente”. Se caracterizan por ser individuales, alcanzables a través de las
intervenciones y tratamientos, y aplicables en la evaluacién de la eficacia de los
mismos.

Como se ha puesto de manifiesto, la calidad de vida estd determinada por factores
objetivos y subjetivos, por lo que las estrategias de evaluacién deberdan combinar
ambos tipos de medidas (Claussen, 2004; Burgess y Gutstein, 2007; Schippers, 2010).

Las medidas objetivas hacen referencia a aquellos factores que reflejan las
circunstancias personales de una persona en un contexto geogrdafico y cultural
determinado. Se definen y evallan mediante indicadores cuantificables de las
condiciones de vida de una poblacién, (mortalidad infantil, prestaciones sociales,
educacioén, etc.), y no tienen por qué reflejar la experiencia subjetiva de bienestar de
los individuos.

Las medidas subjetivas de calidad de vida reflejan la perspectiva que las personas
tienen en relacién a esta experiencia, y recogen lo que es relevante para la vida del
individuo (Claussen, 2004). Pueden complementar y validar los datos aportados por los
indicadores objetivos, aunque no siempre tienen por qué corresponderse con ellos
(por ejemplo, una persona puede expresar una calidad de vida satisfactoria aunque la
valoracién objetiva de su salud o condiciones econémicas sea mala).

La Ley 39/2006, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia (LAPAD), define la dependencia, en su articulo 2.2, como “el
estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra u
otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria
o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de
otros apoyos para su autonomia personal”.
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En esa definicidn se hace referencia a las actividades basicas de la vida diaria, que a su
vez son definidas en el articulo 2.3, como “las tareas mas elementales de la persona,
que le permiten desenvolverse con un minimo de autonomia e independencia, tales
como: el cuidado personal, las actividades domésticas basicas, la movilidad esencial,
reconocer personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar Ordenes o tareas
sencillas”.

Las actividades bdsicas de la vida diaria forman parte, junto con las denominadas
actividades instrumentales de la vida diaria de las denominadas “actividades de la vida
diaria”, un término utilizado en la atencion de la salud para referirse a todas aquellas
tareas que el ser humano realiza de forma cotidiana y cuya no realizacién genera en
mayor o menor medida una situacion de dependencia. El concepto fue propuesto
originalmente en la década de 1950 por Sidney Katz y su equipo en el Benjamin Rose
Hospital (Cleveland, Ohio) y ha sido profusamente utilizado desde entonces. Los
profesionales de la salud a menudo utilizan la capacidad o incapacidad de una persona
para realizar las actividades de la vida diaria como una medida de su estado funcional.

Como ya se ha indicado, dentro de las actividades de la vida diaria se suelen distinguir
dos grandes grupos:

e Actividades basicas de la vida diaria (ABVD): Son las referentes al autocuidado
y movilidad, como bafio, higiene y aseo personal, continencia, vestido,
alimentaciéon, movilidad funcional (transferencias, transporte de objetos,
deambulacién) y uso de productos de apoyo.

e Actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD): Son las que realizamos
para interaccionar con nuestro entorno mas inmediato. Son a menudo mas
complejas que las AVBD, y entre ellas se incluyen las relacionadas con el
cuidado de otros, la movilidad en la comunidad (uso de transporte publico), el
manejo de dinero, el cuidado y mantenimiento de la salud (toma de
medicacién), la limpieza y cuidado del hogar, la preparacién de la comida e ir
de compras, entre otras. Algunos autores distinguen, diferencidndolas de las
AIVD, un tercer grupo al que denominan actividades avanzadas de la vida
diaria (AAVD), en el que incluyen las actividades relacionadas con el trabajo y
el tiempo libre, la participacion social y el estilo de vida.

A diferencia de la opcién adoptada por la Ley 39/2006, la Recomendacion n2 98/9 del
Comité de Ministros a los Estados miembros del Consejo de Europa, relativa a la
dependencia, definié la dependencia como la necesidad de una asistencia y/o ayudas
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importantes a fin de realizar las actividades corrientes de la vida diaria (formulacion
que incluye tanto las actividades basicas como las instrumentales). Igual criterio siguié
la Clasificacidon Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF),
elaborada por la Organizacion Mundial de la Salud en 2001 para proporcionar un
marco completo de definiciones y estructuras para la rehabilitacién, en la cual las
disfunciones en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria se consideran
limitaciones de la actividad, que pueden a su vez conducir a restricciones de la
participacién.

Sin embargo, parece claro que las politicas publicas se han centrado mas en la
promocién de las ABVD que de las AIVD (Marin Calero, 2013), cargando asi los
catdlogos de servicios de apoyo de soluciones fundamentalmente dirigidas al cuidado
personal. Paralelamente, la evaluacion de la capacidad funcional se ha volcado
también en la medicién de la autonomia personal en las actividades basicas de la vida
diaria, a pesar de que la calidad de vida se define también por el manejo de uno mismo
para gobernar la propia vida, relacionarse con los demds y participar socialmente.
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Los servicios sociales son una de las ramas mas importantes de la proteccién social y
constituyen el instrumento privilegiado para luchar contra la desigualdad y para
promover la inclusidn social. Son servicios prestados directamente a las personas, que
ejercen una funcidon de prevencién y de cohesién social, y aportan una ayuda
personalizada para facilitar la inclusién de las personas en la sociedad y garantizar la
realizacion de sus derechos fundamentales.

En Espafa, los servicios sociales han tenido un desarrollo mucho menor que otras
ramas de la proteccion social, como las pensiones o la salud. De ahi que se haya
seflalado que posiblemente la mayor carencia en materia de proteccién social de
Espana para equipararse con los paises avanzados de la Unién Europea radica en la
falta de universalidad en el acceso al sistema de servicios sociales.

El sistema de servicios sociales espafiol se caracteriza por la ausencia de una ley
nacional que establezca pautas comunes en el conjunto del territorio, concrete las
prestaciones minimas, el sistema de financiacién y los canales de coordinacion y
conexion entre el sector publico y el resto de agentes prestadores de servicios.

Las leyes autondmicas de servicios sociales incorporan en su gran mayoria el principio
de subsidiariedad, segun el cual la gestion de los servicios sociales debe desarrollarse
preferentemente en el dmbito local, dada su mayor capacidad para ajustar la
respuesta de los poderes publicos a las necesidades sociales de la poblacion.

Atendiendo al tipo y caracteristicas de las actuaciones, se distingue entre servicios
sociales basicos, que son los dirigidos a toda la poblacién con independencia de sus
caracteristicas sociales o demograficas, y servicios sociales especializados, que se
dirigen hacia sectores concretos y especiales de la poblacién. Mientras que las
actuaciones que desarrollan los servicios sociales basicos son universales y se
organizan territorialmente, las desarrolladas por los servicios sociales especializados
frecuentemente tienen unos destinatarios concretos y claramente delimitados y se
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organizan sectorialmente, atendiendo a las caracteristicas y necesidades especiales y

comunes de grupos concretos de poblacién, complementando las actuaciones de los

servicios sociales basicos.

Atendiendo a los niveles de atencidn, se distingue entre el nivel de atencién primaria 'y

el nivel de atencidn especializada.

El primer nivel de atencidén lo constituyen los servicios sociales de atencion
primaria. Dan respuesta a las necesidades bdsicas de atencién de personas,
familias y grupos, informan, orientan y canalizan hacia otros recursos, tramitan
prestaciones y ayudas, previenen la marginacién y las situaciones de riesgo y
actuan para lograr la promocion social de individuos y grupos. La
responsabilidad de este nivel de atencion, salvo excepciones, corresponde a la
Administracién Local.

El segundo nivel de atencidon estd constituido por los servicios sociales
especificos, sectoriales y/o especializados que dan respuesta a situaciones de
especial complejidad, por lo que las prestaciones que ofrecen exigen una mayor
concentracion y cualificacion de recursos. Esta especializacién les hace ser,
frecuentemente, de caracter sectorial en cuanto a su organizacién, atendiendo
a las caracteristicas y necesidades, especiales y comunes, de grupos concretos
de poblacion (a menudo utilizando como instrumento la formulacién de planes
integrales de atencion). Su ambito de actuacion suele ser mas amplio que el
municipal, aunque en municipios grandes el dmbito puede ser local. La
responsabilidad de este nivel de atencion corresponde a la Administracion
Autondmica y Local. El equipamiento nuclear de caracter comunitario de los
servicios de atencién primaria lo constituyen los Centros de Servicios Sociales,
gue son equipamientos de caracter comunitario, dotados de los equipos
técnicos y de los medios necesarios, que dan soporte a las prestaciones basicas
de servicios sociales. Suelen ser de dependencia municipal. Su funcién es la
atencién a la problematica social, tanto en un nivel individual y familiar como
de desarrollo comunitario. En ellos se desarrollan los programas y servicios,
dirigidos a toda la poblacién, incluidos en el primer nivel de atencién.

En resumen, el Sistema Publico de Servicios Sociales se identifica por algunas

caracteristicas comunes, que resultan clave para el tipo de respuesta que pueden dar a

las personas con ELA:

Las bases normativas son establecidas por las Comunidades Auténomas en
Leyes de Servicios Sociales, aunque no existe un aseguramiento efectivo de
minimos de atencidn establecidos estatalmente.

En general, las normas autondmicas se asientan sobre principios de igualdad,
universalidad, responsabilidad publica, solidaridad y participacion de la
sociedad civil.
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e En general se definen dos niveles: la atencidon primaria prioridad de los
ayuntamientos y la atencién especializada prioridad de las Comunidades
Auténomas.

Las prestaciones basicas del Sistema de Servicios Sociales vienen dadas principalmente
por:

e Plan Concertado (desde 1998): es un acuerdo de cooperacion de las
administraciones (Estado, Comunidades Autéonomas y Administracion Local),
con la finalidad de garantizar unas prestaciones bdsicas a los ciudadanos en
situacion de necesidad en igualdad de condiciones independientemente de su
territorialidad. Su capacidad de incidencia ha resultado restringida.

e Prestaciones econdmicas: Pensiones No Contributivas, Asistenciales (FAS),
SGIM (LISMI), Prestacion por hijo a cargo no contributiva, complementos a
minimos de pensiones, renta activa de insercién y otras prestaciones
asistenciales dispersas en diferentes sistemas. Destaca entre ellas la Prestacion
por Rentas Minimas que aunque generalizada en diferentes CCAA, carecen de
respaldo de la AGE, ofrecen un ingreso minimo garantizado en situaciones de
necesidad).

e Apoyo a familias en situaciones especiales: educaciéon familiar, atencién a
familias desfavorecidas o en situacién de riesgo, familias monoparentales,
orientacion y/o mediacién familiar y puntos de encuentro familiar.

Existe ademds una serie de servicios especializados en atenciéon a personas con
discapacidad que son prestados de manera mas o menos generalizadas por las
diferentes comunidades auténomas, y que tienen su origen en la Ley 13/1982, de 7 de
abril, de Integracion Social de Minusvalidos (LISMI). El catalogo de origen LISMI
comprende tanto prestaciones econdmicas como servicios de atencion en centros y/o
domiciliaria, que se solapan o han sido absorbidos por los previstos en el SAAD. De
hecho, el importantisimo peso del SAAD en los presupuestos sociales actuales, lo ha
convertido en la herramienta principal de Servicios Sociales para temas relacionados
con la inclusion social de personas con discapacidad y/o dependencia.

Ademas, el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) es el
conjunto de servicios publicos y privados, asi como de prestaciones econdmicas, que la
Ley 39/2006 destina a la promocion de la autonomia personal y a la atencién y
proteccion de las personas en situacion de dependencia. El Sistema estd compuesto por
una Red de centros y servicios, tanto publicos como concertados, de titularidad
privada.
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En definitiva, la realidad de los servicios sociales se caracteriza por fuertes
desequilibrios territoriales, un protagonismo elevado de los gobiernos autonémicos y
una destacada fragmentacion institucional que plantea problemas de coordinacién
entre las administraciones responsables y entre los niveles de atencion.

Estas divergencias territoriales se muestran por ejemplo en que el reconocimiento de
los Servicios Sociales como derecho subjetivo no se ha llevado a cabo en todas las
comunidades auténomas (al cierre de este informe sélo lo contemplan las leyes de
Servicios Sociales de Asturias, Cantabria, Pais Vasco, Navarra, Catalufia y Baleares).

Tal como se ha indicado, la ELA es una enfermedad degenerativa de tipo
neuromuscular, que provoca una paralisis progresiva que en sus etapas avanzadas da
lugar a paralisis total. Es una enfermedad de dificil diagndstico, de inicio brusco y curso
habitualmente rapido. Aunque no todas las personas con ELA evolucionan igual, la
esperanza de vida media ronda los tres afios con una variabilidad de entre 1 y 10 afios
en la mayoria de los casos.

La enfermedad no afecta a la musculatura ocular y esfinteriana ni a las fibras
sensitivas, y los pacientes son plenamente conscientes de su deterioro porque su
capacidad cognitiva no se ve mermada. En este sentido, los afectados de ELA son
personas atrapadas en un cuerpo que ha dejado de funcionar, y el paciente necesitara
cada vez mas ayuda para realizar las actividades de la vida diaria, volviéndose mas
dependiente hasta fallecer generalmente por insuficiencia respiratoria.

Una vez superadas las fases de confirmacién diagndstica y tratamiento, la ELA supone
un reto asistencial para los Servicios Sociales, que en la actualidad se resuelve a
menudo con un fracaso en la atencién. Las variables clave (relacionadas entre si) que
determinan la calidad de vida de los pacientes con ELA son las siguientes:

1. PRONOSTICO. La ELA es una enfermedad de pronéstico fatal, es decir, no tiene
cura. El diagnéstico, por tanto, supone un impacto emocional severo en la persona
afectada y su entorno intimo, cuya adecuada asimilacién determina muchos de los
pasos siguientes tras la noticia del diagndstico. La aceptacion de la situacion
requiere frecuentemente unos apoyos que en la actualidad no estan disponibles.
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2.

3.

4.

VELOCIDAD. Las personas afectadas y sus familias precisan tomar decisiones bien
informadas sobre sistemas de apoyo dentro y fuera del hogar, ante necesidades
presentes y futuras, con una constante atencion a la velocidad de progreso de la
enfermedad. Con frecuencia, sobre todo en los casos de evolucién rdpida, los
apoyos que se reciben en el presente son los que se precisaban en estadios
anteriores, y asi sucesivamente. Si las decisiones no son adecuadas y planificadas
con visién progresiva, la calidad de vida del paciente y su entorno se vera
severamente afectada.

ACERTAR. Dadas las variables anteriormente explicadas (prondstico y velocidad de
afectacidén) las decisiones para preservar la mejor calidad de vida en los pacientes
con ELA dejan poco espacio al error. La ELA es una enfermedad con una progresién
que, aunque variable, es bien conocida. Este conocimiento, que podria ser en
cierto modo una ventaja para la planificacion de apoyos presentes y futuros, en la
actualidad se muestra como una dificultad en base al disefio estatico y burocratico
de los Servicios Sociales, y a la falta de apoyos para asimilar el impacto emocional
del diagndstico y su prondstico.

APOYOS. Los pacientes con ELA van a requerir, por tanto, apoyos, ayudas técnicas’
y asistencia personal muy especializada, y de intensidad progresivamente mas
alta, tanto dentro como fuera del hogar. Dada la evolucién de la enfermedad, los
sistemas de apoyo (técnicos y personales) deben ser prescritos preventivamente
para atender la maxima severidad cuando sea necesaria y sin requerimientos
suplementarios, dado que esta llegara con total seguridad. Carece de sentido una
evaluacion periddica de severidad para incrementar los apoyos.

COORDINACION. La cooperacién horizontal entre Administracion de Servicios
Sociales y Movimiento Asociativo Especializado resulta imprescindible para
asegurar la calidad de vida de la poblacion con ELA y su familia. La falta de
informacién y de provision de apoyos en el momento adecuado, supone una
sobrecarga extraordinaria para el entorno intimo de la persona afectada.

2 Aunque actualmente suele utilizarse la denominacién “productos de apoyo” para referirse a
cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos y software) fabricado
especialmente o disponible en el mercado, utilizado por o para personas con discapacidad,
destinado a facilitar la participacion; proteger, apoyar, entrenar, medir o sustituir funciones o
estructuras corporales y actividades; o prevenir deficiencias, limitaciones en la actividad o
restricciones en la participacidn, en este texto hemos preferido utilizar la denominacién tradicional
de “ayudas técnicas”, que es mas conocida y mejor identificada a nivel popular.
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6. AISLAMIENTO. El fracaso en la planificacion acertada de apoyos, ayudas técnicas y
asistencia personal conduce a un aislamiento perjudicial para la calidad de vida
del paciente y su familia. Las dificultades para la autonomia personal,
comunicacion y movilidad derivadas de la falta de apoyos, o los errores en su
disefo, llevan consigo el confinamiento en el hogar y en la propia persona, con
importante afectacion emocional y fisica. La falta de comunicacién y el
aislamiento consiguiente agravan el impacto emocional que se arrastra desde el
diagndstico. Finalmente, el aislamiento deriva en una reduccién de apoyos sociales
que genera en los afectados una sensacion de soledad y de exclusién social,
cultural y econédmica.

Estas son pues las variables clave relacionadas con la calidad de vida de los enfermos
con ELA y su entorno intimo, variables que en funcién de su tratamiento se
interrelacionan y retroalimentan en un circulo que podria resultar virtuoso hacia el
mantenimiento de la calidad de vida, pero también vicioso hacia el deterioro acelerado
de la persona y su entorno. En este contexto, juegan un papel esencial los Servicios
Sociales comunitarios.

ELA-
- Calidad -

de Vida
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La primera noticia de diagndstico de ELA resulta una informacion devastadora, ya que
supone la certeza de una progresion ineludible. Las condiciones en las que ésta se da la
mayor parte de las veces suponen para el paciente y su familia un escenario
abrumador. Sin los apoyos necesarios, la demora en la asimilacién y aceptacion del
diagndstico puede tener efectos negativos en la planificacion de los primeros apoyos,
asi como en el estado emocional del paciente y su entorno.

Dado que existe un déficit generalizado de informacién sobre recursos de apoyo,
resulta imprescindible avanzar en un sistema de orientacién efectivo y adecuado. La
falta de informacién y orientacion sobre ELA en las primeras fases de la enfermedad
determina la aparicién del riesgo de aislamiento, por no aceptacién del diagnéstico,
desorientacion, o desconocimiento sobre qué hacer o a quién acudir.

La no aceptacién del diagnéstico se relaciona ademds con la no prevision o
planificacion de apoyos a futuro (que no se precisan en el presente) en una progresiva
dependencia, lo cual ocasiona en el paciente sentimientos de inutilidad, frustracién o
miedo a ser una carga.

La familia se muestra asi como el primer y mas estable de los apoyos recibidos por
parte de las personas con ELA. Si la situacion familiar se estabiliza y los miembros
asumen nuevos roles con los apoyos adecuados, tanto en el propio hogar como en la
distribucién de las tareas de cuidado al paciente, se produce un buen afrontamiento
de la enfermedad, que puede resultar incluso positivo, fortaleciendo lazos afectivos.

“La enfermedad no la podemos parar pero si hemos detectado
que actuando sobre lo que va a venir... lo que notamos con eso
que mejora la calidad de vida”.

Resulta fundamental la estabilizacion de la situacidn para la persona que ha recibido
el diagndstico de ELA y su familia. Esta estabilizacion consiste fundamentalmente en
asegurar la aceptacion de la nueva situacion y la planificacion de apoyos presentes y
futuros adecuados. Para ello serd imprescindible la recepcién de apoyo emocional,
informacién y orientacién adecuadas.
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Deben establecerse sistemas de apoyo emocional constante a la persona afectada y a
su familia, para asegurar un equilibrio en la toma de decisiones de manera informada.

También es necesario facilitar el contacto con otros servicios, recursos de la
comunidad disponibles y asociaciones, que pueden ser de gran ayuda a la hora de
afrontar esta situacion. La cooperacion entre el ambito sanitario de atencidén
primaria, el sistema de Servicios Sociales y con las personas y organizaciones
especializadas en ELA resultarad imprescindible para asegurar una correcta orientacion
e informacion.

Los recursos que requerirdn un desempefio destacado en esta fase son los
relacionados con prestaciones econdmicas y ayudas para la adaptacion de vivienda,
transporte y comunicacion.

Se precisard la seleccion adecuada de ayudas técnicas, siempre teniendo en cuenta
las necesidades futuras en funcién del proceso y velocidad del deterioro del paciente,
buscando evitar errores que en estadios mds avanzados deterioren la calidad de vida
(ayudas que llegan cuando ya no se necesitan) y generen alto impacto econémico
(gastos superfluos en materiales no necesarios o compras equivocadas de materiales
caros).

En relacién con el impacto emocional de la enfermedad, sera fundamental prever
necesidades de ayudas técnicas en el dmbito de la comunicacién, para evitar la
desorientacion, desmotivacién y aislamiento del paciente.

En el contexto concreto de los Servicios Sociales comunitarios y de los Servicios de
Salud de Atencién Primaria se requerira:

- Orientacion eficaz sobre fuentes de informacion especializadas, con especial
atencion al movimiento asociativo de referencia.

- Informacién/promocién de grupos de ayuda mutua para pacientes y familias.
- Agilizacién de prestaciones para ayudas técnicas, en particular:

o Las financiadas cuyo procedimiento de solicitud implica demoras o no
tiene en cuenta la previsién de agravamientos posteriores.

o Las dedicadas a la comunicacion del paciente, que no forman parte de
los catalogos actuales, es decir carecen de financiacion.

Pdgina 20 de 50



- En ocasiones ocurre que los catalogos de ayudas técnicas disponen de
opciones utiles para pacientes de ELA que no se prescriben por
desconocimiento. La cooperacion entre administraciones y organizaciones de
pacientes resultara fundamental para minimizar este efecto.

En general, el diseiio precoz y planificado de apoyos influye positivamente tanto en la
calidad de la atencién como en el uso eficaz de los recursos del sistema de Servicios
Sociales, y mejora la calidad de vida de los pacientes y familiares.

Conforme las consecuencias de la enfermedad se hacen mds evidentes en la
autonomia personal del paciente, el entorno familiar asume tareas de cuidado que, en
funcién de las carencias en la planificacion de apoyos y de las dificultades para
conseguirlos, pueden suponer una carga fisica y emocional altisima. Ello se debe, por
una parte, a la necesidad de una dedicacion muy amplia (que obliga a la reduccién de
las jornadas laborales o incluso al abandono de la actividad laboral por parte del
cuidador) vy, por otra, al alto impacto emocional, que hace necesario un apoyo
psicolégico y emocional continuado (no sirve una respuesta puntual psiquidtrica o
psicoldgica).

Tal como muestra la investigacion, los hitos claves en la progresién de la ELA se
relacionan con pérdidas de independencia en cuatro dominios clave: movilidad,
deglucidn, comunicacion y respiracidon (Diaz-Gémez, 2017). Los sistemas de apoyo,
por tanto, deberian atender preferentemente a estos cuatro factores con eficacia
similar.

En este contexto, los Servicios Sociales relacionados con discapacidad y dependencia
deberian tener un protagonismo que en la actualidad no tienen, fundamentalmente
por dos causas: tiempo y tipologia. En relacién con el tiempo, porque su disefio
burocratico les hace llegar tarde a la prestacion de apoyos a personas con ELA. En
relacion con la tipologia, porque el catalogo de servicios, en su configuraciéon actual,
no se adapta a las necesidades de los pacientes y sus familias.

Para el acceso a apoyos por discapacidad y dependencia se requieren procesos de
valoracién que, por sus demoras, resultan incompatibles con el desarrollo promedio de
la ELA. Por esta razon, resulta imprescindible el establecimiento o uso en su caso, de
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procedimientos de urgencia en estos sistemas de valoracion. La LAPAD establece que
el plazo mdaximo, entre la fecha de entrada de la solicitud y la de resoluciéon de
reconocimiento de la prestacidon de dependencia sera de seis meses, sin embargo este
plazo no siempre se cumple. Un informe del tribunal de cuentas del 2014 sefialaba que
en algunas CCAA este plazo estaba por encima de los 12 meses: Canarias (2,7 afios),
Comunidad Valenciana (1,5 afios), Cantabria (1 afio). En concreto, el tiempo medio de
reconocimiento oficial de discapacidad para los pacientes de ELA es de 11,4 meses
(Fundacion Luzén, 2017).

Cuando el deterioro implica una pérdida generalizada de autonomia personal, los
pacientes con ELA requieren apoyos especializados, de manera constante y progresiva,
en relaciéon fundamentalmente con las funciones de comunicacidén, alimentacién y
respiracion. La determinacion de los apoyos idoneos en estos ambitos requiere de un
conocimiento sanitario que, si no existe, puede traducirse en elecciones incorrectas,
y supone un nuevo factor de sobrecarga para cuidadores y familiares. Dada la
importancia que tiene la actuacién de la familia en la calidad de vida del paciente,
resulta imprescindible que el equipo multidisciplinar trabaje conjuntamente con ella
en el disefio y provisidn de apoyos, con creciente presencia en el hogar.

En esta fase puede producirse también una importante reduccién de la capacidad de
comunicacidn, que afecta a las relaciones personales y genera aislamiento. Para las
personas afectadas de ELA resulta muy preocupante la pérdida de la capacidad para
hablar, que se presenta a medida que los musculos que intervienen en la fonacion se
debilitan. En algunos casos, la alteracién de la capacidad para hablar se manifiesta
como el primer sintoma de la enfermedad, pero, aunque no sea asi, con el tiempo
todos los pacientes van a presentar algun tipo de dificultad para la comunicaciéon
verbal. En relacion con los apoyos necesarios para compensar estas dificultades, el
funcionamiento de los servicios sociales es muy variable, y son muy pocas las ayudas a
la comunicacidn existentes en catalogo de ayudas técnicas.

“La enfermedad hay que abordarla de manera activa”.

Es necesario acortar los procesos de valoracion de discapacidad y/o dependencia. Al
menos para el reconocimiento de la situacion de discapacidad existe legislacion marco
gue lo permite, y se aplica en algunas comunidades auténomas, en las que, en el caso
de los pacientes de ELA, el certificado de discapacidad puede solicitarse con caracter
urgente para acelerar los plazos para pasar el examen técnico del equipo de
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valoracion. Estas previsiones deberian extenderse al resto de las comunidades y de
manera universal para la poblacion con ELA.

También seria oportuno asegurar un aprendizaje anticipado en el uso de ayudas
técnicas de la comunicacion, antes de que sean necesarias, dado el caracter
progresivo de la enfermedad. Ello mejorara la calidad de vida de la persona y del
entorno que le presta apoyos, evitando el riesgo de pérdida de autoestima, problemas
emocionales, depresién y aislamiento.

De manera similar, serd preciso asegurar ayudas técnicas para realizar actividades
fuera del hogar, evitando el confinamiento del paciente en casa. La reclusién en el
hogar implica dejar de acudir a servicios hospitalarios que resultan fundamentales para
el control constante en situaciones avanzadas en pacientes en domicilio: dolor,
estreflimiento, problemas de piel, hidratacién, infecciones (orina).

Deben facilitarse medios para la adecuacion del hogar, superando las actuales
dificultades para financiar la realizacién de reformas y adaptaciones.

Debido a las carencias de formacion de los auxiliares de ayuda a domicilio, sobre todo
en manejo ventilatorio, muchas personas con ELA no estan recibiendo la atencion
domiciliaria que precisan. Los recursos existentes no suelen responder a las
expectativas y necesidades de los afectados de ELA, ya que no cuentan con un alto
grado de especializacidn en la atencidn cuando se inician los problemas respiratorios.

Se necesitan servicios adecuados de respiro para los cuidadores. La figura del
cuidador es capital e imprescindible para que los enfermos tengan expectativas reales
no sélo de vida digna, sino de vida tal cual. Sin embargo, a dia de hoy en Espafia, pocas
familias se pueden permitir contratar a cuidadores externos por lo que a medida que la
enfermedad avanza, los cuidadores cada vez van aplicando mas horas para el cuidado
y acaban perdiendo paulatinamente su independencia, aparcando durante algunos
afos su “proyecto vital”. Esta limitacion de la disponibilidad provoca que, en
ocasiones, la atencidn sobrepase la capacidad del cuidador, causandole problemas de
salud mental y fisica. Ademas del impacto en la calidad de vida, las tareas de cuidado

generan una disminucién de oportunidades laborales para los cuidadores.

Ademds de la necesaria agilizacién de los procedimientos de reconocimiento de las
situaciones de discapacidad y dependencia y de asignacion de prestaciones para
ayudas técnicas, a los que se ha hecho referencia en las propuestas de actuacién
referidas a la fase inicial, es fundamental, en esta fase, adoptar medidas para
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garantizar un acceso rdpido y efectivo a los servicios y prestaciones para la
dependencia, como las siguientes:

e Adaptacién de servicios del catalogo a las necesidades especificas del paciente
de ELA fundamentalmente en los aspectos de comunicacidon y ventilacién
adecuada, en los servicios de Ayuda a Domicilio y Teleasistencia.

e Priorizacion de los servicios de Asistencia Personal, dada la autonomia moral
del paciente (plenamente consciente en todo momento) con ELA y la
previsible sobrecarga de los cuidadores familiares. Esta Asistencia Personal
deberd ser generalizada (en cantidad) y especializada (en calidad).

e Financiacién de programas de Respiro familiar ajustados a las necesidades de
los pacientes con ELA, en coordinacién con organizaciones especializadas. Este
servicio en la actualidad no se contempla en las prestaciones de servicios por
dependencia.

Por otra parte, debe facilitarse informacion para que los cuidadores de los pacientes
con ELA pueden beneficiarse de las medidas que tratan de conciliar la vida laboral con
las responsabilidades familiares, como la excedencia del puesto de trabajo y la
reduccién de jornada, que fueron reguladas por la ley 39/1999, de 5 de noviembre,
para promover la conciliacion de la vida familiar y laboral de las personas trabajadoras.

“Yo no quiero una muerte digna, quiero que me ayuden a tener
una vida digna”.

Las personas con ELA tienen un nivel de dependencia muy alta en fase terminal, con
necesidad de asistencia para alimentacion y respiracidén, en condiciones vitales muy
fragiles. La permanencia en el hogar en estas condiciones requiere cuidados intensivos
y en ocasiones complejos, que frecuentemente se prestan por familiares. La falta de
atencidn especializada en el domicilio expone a las personas con ELA a situaciones que
comprometen su salud.

En fase terminal, tanto los pacientes como sus familias precisan pues de apoyos
técnicos en el domicilio de manera intensiva, pero también emocionales, dado el
prondstico cierto de la enfermedad.

Pdgina 24 de 50



El acompafiamiento psicoldgico/sanitario en el proceso del final de la vida de las
personas con ELA debe contemplar que el paciente pueda comunicar al equipo
médico y su familia sus deseos para este proceso, de manera digna y sin
intermediacién, dada la autonomia moral del paciente. Este protagonismo del
paciente en la fase terminal permite, ademads, que las familias no tengan que afrontar
decisiones que competen a las personas con ELA. En este sentido, se debe impulsar la
cumplimentacién del documento de voluntades anticipadas.

Es fundamental para las personas con ELA en fase terminal contar con una unidad de
atencidn hospitalaria y social a domicilio que atienda las necesidades derivadas de su
situacion fisica, pero también emocional. Que las personas con ELA en fase terminal
puedan permanecer en su domicilio mejora la calidad de vida y evita riesgo de
infecciones si la hospitalizacion no supone una mejora. (Este servicio existe sélo en
algunas comunidades auténomas).

La intervencion de estas unidades de apoyo en domicilio deberia adelantarse a la fase
terminal, para que cuando resulten precisos los cuidados paliativos exista
coordinacidn, conocimiento y confianza entre el equipo profesional, el enfermo y su
familia.

Las familias precisan apoyo psicoldgico para preparar y vivir el proceso de duelo. En la
actualidad, la mayoria de las familias/cuidadores principales han pasado todo el
proceso de la enfermedad solas, llegando a la fase terminal en una situacién emocional
muy precaria. No existen, en la actualidad, servicios de apoyo en el Sistema de
Servicios Sociales que pueda atender estas necesidades.
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El disefio actual de los Servicios Sociales, presenta para las personas con ELA algunas
dificultades, que se podrian resumir en las siguientes claves:

1. NO UNIVERSALIDAD. Existe una ausencia de marco regulador comun y estable,
qgue afecta severamente a las personas con ELA. Ante el diagndstico de una
enfermedad poco frecuente, los pacientes carecen de referencias cercanas a las
que acudir para obtener informaciéon de apoyos (no hay otras personas afectadas
en su entorno), y tampoco encuentran referencias mas alla de su dmbito territorial,
dado que el disefio de los recursos no es universal (los afectados de otras ciudades
o Comunidades Auténomas tienen apoyos diferentes por divergencias territoriales
en los servicios).

2. INDEFINICION. La ausencia de protocolos estables de atencién para una
enfermedad de deterioro acelerado, obliga a los pacientes y sus familias a una
sucesiva y excesiva carga burocrdtica, con demoras que determinan pérdidas
graves de calidad de vida. La ELA supone necesidades de apoyo frecuentes y
planificadas, para las que el disefio burocratico de “tramite por cada apoyo”
somete a los pacientes y sus familias una presién insoportable.

3. DESHUMANIZACION. El disefio generalista, disperso y burocratico de los Servicios
Sociales supone una barrera para el entendimiento de la ELA, y la adaptacion de los
recursos disponibles a las caracteristicas, prondstico y evolucién de la enfermedad.
Resulta imposible generar calidad de vida en los enfermos de ELA sin tener en
cuenta estas necesidades especificas, la previsible evolucion de la enfermedad, y
el respeto a la voluntad de la persona, que permanece inalterada —aunque con
frecuencia incomunicada- a lo largo de todo el proceso. No se puede proveer al
usuario de autonomia personal, apoyos o adaptaciones, si no conocemos qué
entiende él por su bienestar, ni se puede contemplar el bienestar del mismo
prescindiendo de su decision auténoma (ldareta, 2013).

4. DESCONOCIMIENTO. Una funcidn basica del Sistema de Servicios Sociales, quiza la
mas importante, es la de provisién de orientacidon e informacion. La falta de
informacion sobre recursos de apoyo para personas con ELA no afecta
Unicamente a los pacientes y sus familias, sino también a los propios Servicios
Sociales, de forma que existen recursos de apoyo que podrian ser susceptibles de
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ser utilizados por las personas con ELA, con las adaptaciones pertinentes. Para
desarrollar de manera adecuada esta funcion, se requiere una interlocucion
constante, horizontal y abierta con las organizaciones de pacientes y sus familias.

5. ESCASEZ. Las consecuencias de la ELA generan una creciente dependencia, que en
fase terminal es total, lo cual implica necesidades muy altas de recursos de apoyo
gue, en su ausencia, generan una carga excesiva en las familias. Los catalogos de
Servicios de Apoyo requieren por tanto una aplicacion especifica para personas con
ELA en cantidad o intensidad, pero también en diversidad, aplicando adaptaciones
y complementos a los servicios y productos de apoyo actualmente existentes, y
afiadiendo otros servicios que en la actualidad no se contemplan.

6. BARRERAS DE ENTRADA. El acceso a los Servicios Sociales requiere un
procedimiento de valoracion que en ocasiones supone una dificultad
extraordinaria para las personas con ELA. Fundamentalmente, estos recursos se
componen de prestaciones econdmicas y servicios asistenciales para cuya
tramitacién se requieren tiempos lentos incompatibles con la evolucion de la
enfermedad. En su disefio actual el acceso a los servicios llega a tiempo
Unicamente para casos que evolucionan lento.

En la actualidad en Espafia existe pues un Sistema de Servicios Sociales cuyos recursos,
aungue escasos Yy no son especificamente disefiados para pacientes de ELA, podrian
ser susceptibles de ser utilizados por ellos. Estos recursos, dispersos, dependen de
administraciones autondémicas y/o locales, suelen estar destinados mayoritariamente
para situaciones de dependencia y/o discapacidad, y requieren mejoras clave
relacionadas con informacidn, cooperacién, recursos y adaptacién.

Entre los servicios especializados en atencién, tendrdn un papel importante los
destinados tanto a personas con discapacidad como los correspondientes al Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) que es el conjunto de servicios
publicos y privados, asi como de prestaciones econdmicas, que la Ley 39/2006 destina
a la promocidn de la autonomia personal y a la atencion y proteccion de las personas
en situacion de dependencia. Estos comprenden tanto prestaciones econdmicas como
servicios de atencién en centros y/o domiciliaria, que, con las adaptaciones necesarias,
podrian servir como apoyo a las personas con ELA y sus familias.
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Orientacion eficaz sobre fuentes de informacién especializadas, con especial
atencion al movimiento asociativo de referencia. Los catdlogos de servicios de
apoyo y ayudas técnicas disponen de opciones utiles para pacientes de ELA
gue no se prescriben por desconocimiento. La cooperacion reconocida
oficialmente y horizontal entre administraciones y organizaciones de
pacientes resultard fundamental para minimizar este efecto

Asegurar un aprendizaje anticipado en el uso de ayudas técnicas de la
comunicacion, antes de que sean necesarias, para evitar el aislamiento y falta
de autonomia del paciente.

Facilitar formacion a los profesionales de ambito social relacionada con la
enfermedad, las prestaciones y procesos administrativos necesarios para la
atencidén integral de las personas con ELA.

Establecer un protocolo comin de atencidn socio-sanitaria a pacientes con
ELA mediante la coordinacién entre servicios sociales y sanitarios
autonédmicos y municipales.

Crear la figura del Gestor de caso social desde las unidades de trabajo social
de atencion primaria de salud con el propédsito de evaluar, derivar, orientar y
dar seguimiento a las necesidades sociosanitarias de las personas con ELA.

Acortar los procesos de valoracion de discapacidad y/o dependencia. Al
menos para el reconocimiento de la situaciéon de discapacidad existe
legislaciéon marco que lo permite, y se aplica en algunas comunidades
autonomas, en las que, en el caso de los pacientes de ELA, el certificado de
discapacidad puede solicitarse con caracter urgente para acelerar los plazos
para pasar el examen técnico del equipo de valoracion.
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Establecer un Cédigo de Urgencia para la atencidn de las personas con ELA en
los diferentes tramites administrativos de manera que se eviten esperas y se
agilice la atencién.

Iniciar el proceso de solicitud de dependencia desde las unidades de trabajo
social de atencion primaria. Y que los médicos de las unidades de ELA
preparen el informe que existe en la actualidad para dependencia.

Implementar en los procedimientos burocraticos la prestacion planificada de
apoyos de manera proactiva, mediante una seleccion adecuada de ayudas
técnicas, siempre teniendo en cuenta las necesidades futuras en funcién del
proceso y velocidad del deterioro del paciente.

Adaptacién de servicios del catalogo a las necesidades especificas del paciente
de ELA fundamentalmente en los aspectos de comunicacidon y ventilacién
adecuada, en los servicios de Ayuda a Domicilio y Teleasistencia

Priorizacion de los servicios de Asistencia Personal, dada la autonomia moral
del paciente (plenamente consciente en todo momento) con ELA y la
previsible sobrecarga de los cuidadores familiares. Esta Asistencia Personal
debera ser generalizada (en cantidad) y especializada (en calidad).

Extender el catalogo de ayudas técnicas al Material no contemplado que
resulta imprescindible para facilitar las tareas al cuidador y la seguridad del
paciente.

Definir la necesidad de atencion domiciliaria (fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional) y potenciar la coordinacion de estos equipos con las unidades de
ELA. Incorporacion del Trabajador/a Social en el equipo sanitario de atencion
domiciliaria, dada la gran variedad de recursos que precisan tanto el afectado
como su cuidador en todo el proceso de su enfermedad.

Proveer prestaciones econdmicas y ayudas para la adaptacidon de vivienda,
transporte y comunicacion.

Asegurar ayudas técnicas para realizar actividades fuera del hogar, evitando
el confinamiento del paciente en casa.

Establecer mecanismos de coordinacion desde el ambito social con las
unidades de cuidados paliativos, para que cuando resulten precisos exista
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coordinacién, conocimiento y confianza entre el equipo profesional, el
enfermo y su familia.

Financiacion y disefio de programas de Respiro familiar ajustados a las
necesidades de los pacientes con ELA y sus familias, en coordinaciéon con
organizaciones especializadas. Este servicio en la actualidad no se contempla
en las prestaciones de servicios por dependencia.

Evitar que las familias tengan que afrontar decisiones que competen a las
personas con ELA. En este sentido, se debe impulsar la cumplimentacién del
documento de voluntades anticipadas.

Contemplar y compensar las tareas y funciones sanitarias que los cuidadores
llevan a cabo.

Facilitar apoyos psicolégicos y emocionales de manera continua a los
pacientes y sus familias, dado el caracter devastador de la enfermedad.
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Los servicios sociales son una de las ramas mds importantes de la proteccién social y

constituyen el instrumento privilegiado para luchar contra la desigualdad y para

promover la inclusién social. Son servicios prestados directamente a las personas que

ejercen una funcion de prevencidon y de cohesion social, y aportan una ayuda

personalizada para facilitar la inclusién de las personas en la sociedad y garantizar la

realizacion de sus derechos fundamentales. Dentro del concepto de servicios sociales

se incluyen:

Las actividades destinadas a garantizar la inclusién de las personas con
necesidades a largo plazo debidas a una discapacidad, al envejecimiento o a un
problema de salud.

La ayuda a las personas para afrontar retos inmediatos de la vida o crisis
(endeudamiento, desempleo, toxicomania o ruptura familiar).

Las actividades destinadas a asegurar que las personas posean las
competencias necesarias para su insercion completa en la sociedad
(rehabilitacion o formacién lingliistica para inmigrantes) y, en particular, en el
mercado laboral (formacidén o reinsercidn profesional).

Las actuaciones que completan y sostienen el papel de las familias en los
cuidados destinados especialmente a los mas jovenes y los mayores.

Los servicios sociales suelen presentar una o varias de las caracteristicas de

organizacidn siguientes:

Un funcionamiento basado en el principio de solidaridad.

Un caracter polivalente y personalizado que atiende a los diversos aspectos que
son necesarios para garantizar los derechos humanos fundamentales vy
proteger a las personas mas vulnerables.

La ausencia de animo de lucro.

La participacién de voluntarios.
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= Un profundo enraizamiento en una tradicidn cultural local, que se refleja de
forma especial en la proximidad que existe entre el prestador del servicio y el
beneficiario.

= Una relacién entre el prestador del servicio y el beneficiario que, siendo
asimétrica, no puede compararse con la que existe normalmente entre
suministradores y consumidores, y que requiere la aplicacién de la férmula del
pago por terceros.

En Espafa, los servicios sociales han tenido un desarrollo mucho menor que otras
ramas de la proteccién social, como las pensiones o la salud. De ahi que se haya
sefialado que posiblemente la mayor carencia en materia de proteccion social de
Espafia para equipararse con los paises avanzados de la Unidn Europea radica en la
falta de universalidad en el acceso al sistema de servicios sociales.

La Constitucidn Espafiola de 1978 sélo utiliza el término servicios sociales en el articulo
50, relativo a la tercera edad, en el que establece que “Los poderes publicos
garantizardan, mediante pensiones adecuadas y periddicamente actualizadas, la
suficiencia econdmica a los ciudadanos durante la tercera edad. Asimismo, y con
independencia de las obligaciones familiares, promoverdn su bienestar mediante un
sistema de servicios sociales que atenderdn sus problemas especificos de salud,
vivienda, cultura y ocio”. En el reparto de competencias entre el Estado y las
Comunidades Auténomas no se contemplan de forma directa los servicios sociales: por
una parte, se atribuye al Estado, en el articulo 41, la competencia de «garantizar la
asistencia y prestaciones sociales suficientes ante situaciones de necesidad» mediante
el régimen publico de la Seguridad Social, y se mantienen como competencia exclusiva
del Estado la garantia de la igualdad entre todos los espafioles, la inmigracién, el
derecho de asilo, el ambito penitenciario (a excepcion de Catalufia) y sobre todo lo
relativo a legislaciéon basica y al régimen econdmico de la Seguridad Social (articulo
149.1). Por otra, en el articulo 148.1.20, se reconoce a las Comunidades Auténomas la
competencia en materia asistencia social.

Los diecisiete Estatutos de Autonomia establecidos tras la promulgacion de la
Constitucion asumen, basandose en el articulo 148.1.20 de la misma, con diferentes
denominaciones, los servicios sociales. Se inicia asi un proceso de elaboracion y
aprobacion de leyes de servicios sociales en las comunidades autéonomas que
responden, en general, a una estructura similar y un propdsito idéntico: la
implantacion de un sistema publico de servicios sociales, con elementos comunes a
todas ellas. Con la aprobacion de la Ley Reguladora de las Bases de Régimen Local en
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1985 (Ley 7/1985, de 2 de abril), se establece, ademas, la obligatoriedad para los
Ayuntamientos de mas de 20.000 habitantes de prestar servicios sociales.

Basandose en el articulo 148.1.20 de la Constitucidn y en sus respectivos Estatutos de
Autonomia, entre 1982 y 1993 todos los gobiernos autondmicos desarrollaron,
mediante leyes, sus sistemas de servicios sociales. Entre 1982 y 1986 se aprobaron las
leyes de servicios sociales del Pais Vasco, Navarra, Madrid, Cataluia y Murcia, que
sentaron las bases del sistema de servicios sociales en sus respectivos territorios y
sirvieron de ejemplo para el resto de las comunidades auténomas, pero que contenian
lagunas significativas en cuanto a elementos importantes del sistema, como por
ejemplo el papel del tercer sector prestador de servicios sociales, los mecanismos de
coordinacion y cooperacidn interadministrativa o la relacién del sector publico y el
sector privado. Entre 1986 y 1992 el resto de las comunidades auténomas aprobaron
leyes de servicios sociales, muy similares a las aprobadas antes de 1986 y de las cuales
solo la de Canarias mantiene todavia su vigencia.

Entre 1993 y 1997 Galicia, Cataluiia, el Pais Vasco y la Comunidad Valenciana reforman
sus respectivos sistemas, aprobando una segunda generacién de leyes de servicios
sociales que concretan algunos elementos centrales del sistema, como Ia
descentralizacion de los servicios sociales, y enfrentan las nuevas realidades y
demandas sociales, aunque siguen sin considerar los servicios sociales como derecho
subjetivo y mantienen una fuerte concepcidn asistencialista. Estas leyes se constituyen
nuevamente en ejemplo para posteriores reformas del resto de comunidades
autonomas, como las llevados a cabo por La Rioja, Asturias, Madrid y Murcia entre
2002 y 2003, que ya incorporan elementos como los derechos y obligaciones de los
usuarios y los criterios de control de calidad de la atencién, e incorporan problematicas
nuevas como la atencidn a las situaciones de dependencia. Estas Ultimas leyes estan ya
claramente influenciadas por los planteamientos sobre cohesién social y lucha contra
la exclusidon que las instancias europeas formularon a partir del Consejo europeo
celebrado en Niza en el afio 2000.

La fase mas reciente de desarrollo normativo del sistema de servicios sociales se inicia
con la segunda ley de servicios sociales de la Comunidad Foral de Navarra, aprobada a
finales de 2006. Desde entonces se han aprobado nuevas leyes de servicios sociales en
Cantabria y Catalufia (ambas en 2007), Galicia y el Pais Vasco (2008), Aragdn, Baleares
y La Rioja (2009), Castilla-La Mancha y Castilla y Ledn (2010) Extremadura (2015) y
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Andalucia (2016), y se han modificado las leyes de servicios sociales vigentes en
Asturias (2015) y Murcia (2016). En todos estos casos se produce un cambio
importante que se concreta, entre otros aspectos, en la subjetivacién de derecho, la
explicitacion de la participacion econdmica de los beneficiarios y la inclusién de la
cartera de servicios y equipamientos que conforman el sistema. Las modificaciones
introducidas en las leyes de servicios sociales de Asturias y Murcia contemplan, entre
otros aspectos, el papel de las entidades de iniciativa social, estableciendo el concierto
social como modalidad diferenciada del concierto general recogido en el Texto
Refundido de la Ley de contratos del sector publico e introduciendo la posibilidad de
concertar la prestacién de los servicios sociales, atendiendo a las condiciones sociales
de las personas usuarias y contemplando clausulas sociales a la hora de establecer los
conciertos sociales (Asturias) y estableciendo la preferencia de las entidades
declaradas de interés asistencial en el establecimiento de los conciertos sociales
(Murcia).

Tabla: Leyes de servicios sociales de las comunidades auténomas.

CCAA Leyes

Andalucia = ey 2/1988, de 4 de abril, de Servicios Sociales de Andalucia
(vigente hasta 2016).

= Ley 9/2016, de 27 de diciembre, de Servicios Sociales de
Andalucia.

Aragon = ley 4/1987, de 25 de marzo, de ordenacién de la Accidn Social
(vigente hasta 2009).
= LEY 5/2009, de 30 de junio, de Servicios Sociales de Aragén.

Asturias = |Ley 5/1987, de 11 de abril, de Servicios Sociales (vigente hasta
2003).

= Ley 1/2003, de 24 de febrero, de Servicios Sociales
(modificada por Ley 9/2015, de 20 de marzo).

Baleares = Ley 9/1987, de 11 de febrero, de Accidn Social (vigente hasta
2009).

= Decreto 66/1999, de 4 de junio, que regula el Sistema balear de
Servicios Sociales (vigente hasta 2009).

* Ley 4/2009, de 11 de junio, de servicios sociales de las llles
Balears.

Canarias = Ley 9/1987, de 28 de abril, de Servicios Sociales.

= El octubre de 2016, el Consejo de Gobierno de Canarias ha
dado el visto bueno a la tramitacidon de una nueva Ley de
Servicios Sociales.

Cantabria = Ley 5/1992, de 27 de mayo, de Accion Social (vigente hasta
2007).
= Ley 2/2007, de 27 de marzo, de Derechos y Servicios Sociales.
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Castilla-La Mancha

Ley 3/1986, de 16 de abril, de Servicios Sociales de Castilla-La
Mancha (vigente hasta 2010).

Ley 14/2010, de 16 de diciembre, de Servicios Sociales de
Castilla-La Mancha.

Castillay Ledn

Ley 18/1988, de 28 de diciembre, de Accidn Social y Servicios
Sociales (vigente hasta 2010).

Ley 16/2010, de 20 de diciembre, de servicios sociales de
Castillay Ledn.

Cataluna

Ley 12/1983, de 14 de julio, de administracion institucional de
la sanidad y la asistencia y los servicios sociales de Cataluiia
(vigente hasta 2007).

Ley 26/1985, de 27 de diciembre, de servicios sociales de
Catalufia (vigente hasta 2007).

Ley de administracion institucional, de descentralizacién, de
desconcentraciéon y de coordinacidn del sistema catalan de
servicios sociales, de 1994.

Decreto Legislativo 17/1994, de 16 de noviembre, por el que se
aprueba la fusion de las leyes 12/1983, de 14 de julio, 26/1985,
de 27 de diciembre, y 4/1994, de 20 de abril, en materia de
asistencia y servicios sociales (vigente hasta 2007).

Ley 12/2007, de 11 de octubre, de Servicios Sociales.

Comunidad
Valenciana

Ley 5/1989, de 6 de julio, de servicios sociales de la Comunidad
Valenciana (vigente hasta 1997).

Ley 5/1997, de 25 de junio, por la que se regula el sistema de
Servicios Sociales en el ambito de la Comunidad Valenciana.

Extremadura

Ley 5/1987, de 23 de abril, de Servicios Sociales de Extremadura
(vigente hasta 2015).

LEY 14/2015, de 9 de abril, de Servicios Sociales de
Extremadura.

Galicia

Ley 4/1993, de 14 de abril, de Servicios Sociales (vigente hasta
2009).

Ley 13/2008, de 3 de diciembre, de Servicios Sociales de
Galicia.

Madrid

Ley 11/1984, de 6 de junio, de Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid (vigente hasta 2003).

Ley 11/2003, de 27 de marzo, de Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid.

Murcia

Ley 8/1985, de 9 de diciembre, de Servicios Sociales de la
Regidn de Murcia (vigente hasta 2003).

Ley 3/2003, de 10 de abril, del Sistema de Servicios Sociales de
la Region de Murcia (modificada por Ley 5/2016, de 2 de
mayo).
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Navarra = Ley Foral 14/1983, de 30 de marzo, de Servicios Sociales
(vigente hasta 2006).

= Ley Foral 9/1990, de 13 de noviembre, sobre el régimen de
autorizaciones, infracciones y sanciones en materia de servicios
sociales (vigente hasta 2006).

= Ley Foral 15/2006, de 14 de diciembre, de Servicios Sociales.

Pais Vasco * lLey 6/1982, de 20 de mayo, de Servicios Sociales (vigente hasta
1996).

= Ley 5/1996, de 18 de octubre, de Servicios Sociales (vigente
hasta 2008).

= LEY 12/2008, de 5 de diciembre, de Servicios Sociales.

= DECRETO 185/2015, de 6 de octubre, de cartera de
prestaciones y servicios del Sistema Vasco de Servicios Sociales.

La Rioja = Ley 2/1990 de 10 de mayo, de Servicios Sociales (vigente hasta
2002).

= Ley 1/2002, de 1 de marzo, de Servicios Sociales (vigente hasta
2009).

= Ley 7/2009, de 22 de diciembre, de Servicios Sociales de La
Rioja.

Las leyes autondmicas de servicios sociales incorporan, en su gran mayoria, el principio
de subsidiariedad, segun el cual la gestidn de los servicios sociales debe desarrollarse
preferentemente en el dmbito local, dada su mayor capacidad para ajustar la
respuesta de los poderes publicos a las necesidades sociales de la poblacidn. Este
principio esta en sintonia con lo dispuesto en la ley 7/1985 de 2 de Abril, reguladora de
las Bases de Régimen Local, que obliga a los municipios de mas de 20.000 habitantes a
prestar servicios sociales (aunque a partir de la modificacidon de esta Ley de Bases por
la Ley 27/2013, de 27 de diciembre, ya no se habla de prestacion de servicios sociales,
sino de “la evaluacién e informacién de situaciones de necesidad social y la atencién
inmediata a personas en situacién o riesgo de exclusién social”). En las leyes
autonémicas que desarrollan el sistema de servicios sociales se reconoce también la
existencia de la importante red de servicios y prestaciones que ofrecen el tercer sector
y otros agentes privados, sin que este reconocimiento implique, sin embargo, una
ordenacion o regulacion de la cooperacion entre el sistema publico y los proveedores
privados con o sin animo de lucro, excepto lo dispuesto en la reciente modificacion de
las leyes de Asturias y Murcia, comentada unos parrafos mas arriba.
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El sistema de servicios sociales espafiol se caracteriza por la ausencia de una ley
nacional que establezca pautas comunes en el conjunto del territorio, concrete las
prestaciones minimas, el sistema de financiacion y los canales de coordinacién y
conexidon entre el sector publico y el resto de agentes prestadores de servicios.
Durante muchos anos, el Unico instrumento dirigido a equilibrar y organizar de forma
global el sistema de servicios sociales ha sido el Plan Concertado de Prestaciones
Basicas de Servicios Sociales en Corporaciones Locales, de 1988. Dicho plan es fruto del
primer acuerdo de cooperacidon econdmica, técnica y administrativa entre los tres
niveles de administracién territorial (Administracion General del Estado, comunidades
autéonomas y gobiernos locales), a través del cual el Estado otorga a las comunidades
autonomas, mediante la firma de convenios-programa, una serie de recursos
econdmicos que deben ser destinados a los servicios sociales gestionados por las
Corporaciones Locales con la finalidad de impulsar el desarrollo de una red publica de
servicios sociales. El Plan Concertado ha permitido la cofinanciacién de equipamientos
de servicios sociales basicos (Centros de Servicios Sociales, Albergues y Centros de
Acogida), pero su capacidad de incidencia ha sido restringida, y no ha evitado que se
produzcan grandes diferencias tanto en numero de centros como en gasto por
habitante entre las diferentes Comunidades Auténomas.

En los ultimos anos se ha contado con otros instrumentos que han influido en la
conformacidn del sistema de servicios sociales. Se trata, en concreto, de los Planes
Nacionales de Accién para la Inclusién Social y de la Ley de promocidn de la Autonomia
Personal y atencidn a las personas en situacion de Dependencia. Se trata de
instrumentos que, pese a haber sido formulados por la Administracién General del
Estado, determinan, aunque en diferente medida, la actuacion de los gobiernos
autonémicos y de las corporaciones municipales en el desarrollo de las competencias
de intervencidn social.

En general, todas las comunidades auténomas cuentan actualmente con
equipamientos bdsicos y especializados de servicios sociales, como Centros de
Servicios Sociales, Centros de Acogida, Residencias, Pisos Tutelados, Servicio de
Atencion a Domicilio y Centros de Atencién a Drogodependientes. Sin embargo, la
oferta publica de servicios sociales espafiola es, globalmente, muy reducida, y se sitla
por debajo de la media europea. Debido a ello, una alta proporcion de la asistencia
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recae en la familia y en las redes sociales de proximidad. Ello ha generado una
estructura de relaciones entre administraciones publicas, sector privado vy
organizaciones voluntarias de caracter benéfico y religioso, basada en el particularismo
y sujeta a decisiones discrecionales, muchas veces condicionadas por consideraciones
de caracter politico, donde la coordinacién y la concertacidon de politicas entre el
sector publico y el privado es relativamente débil.

El sistema publico de servicios sociales es, en general, de provision gratuita (si bien en
algunas de sus prestaciones se contempla el copago), y aplica, para el acceso a las
prestaciones, baremos de valoraciéon de la necesidad y comprobacidon de recursos
econdmicos, lo que, unido a los escasos recursos disponibles, deja muchas necesidades
sin atender, abriendo un amplio campo de intervencién al sector privado lucrativo y a
la iniciativa comunitaria.

Aunque se han producido avances en el proceso de desarrollo de los servicios sociales
(cambios constitucionales y juridicos que han favorecido la expansién de los servicios
sociales, un crecimiento notable de los recursos humanos en este sector, y la creacién
de una red municipal de servicios sociales generales) pueden constatarse algunos
elementos preocupantes en el desarrollo de sector de los servicios sociales como son
la elevada precariedad del empleo, el caracter excesivamente informativo de los
Centros de Servicios Sociales y la exigua dotacion presupuestaria asignada a esta rama
de la proteccion social.

La realidad de los servicios sociales se caracteriza por fuertes desequilibrios
territoriales, un protagonismo elevado de los gobiernos autondmicos y una elevada
fragmentacién institucional que plantea problemas de coordinacién entre las
administraciones responsables y entre los niveles de atencidn. Al sistema actual de
servicios sociales le falta universalidad en los derechos, intensidad protectora, equidad
territorial y capacidad de coordinacién interna y con otros dispositivos protectores.

Atendiendo al tipo y caracteristicas de las actuaciones, se distingue entre servicios
sociales basicos, que son los dirigidos a toda la poblacion con independencia de sus
caracteristicas sociales o demograficas, y servicios sociales especializados, que se
dirigen hacia sectores concretos y especiales de la poblacién. Mientras que las
actuaciones que desarrollan los servicios sociales basicos son universales y se
organizan territorialmente, las desarrolladas por los servicios sociales especializados
frecuentemente tienen unos destinatarios concretos y claramente delimitados y se
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organizan sectorialmente, atendiendo a las caracteristicas y necesidades especiales y
comunes de grupos concretos de poblacién, complementando las actuaciones de los
servicios sociales basicos.

Atendiendo a los niveles de atencidn, se distingue entre el nivel de atencién primaria 'y
el nivel de atencién especializada.

= El primer nivel de atencién lo constituyen los servicios sociales de atencion
primaria. Dan respuesta a las necesidades basicas de atencién de personas,
familias y grupos, informan, orientan y canalizan hacia otros recursos, tramitan
prestaciones y ayudas, previenen la marginacion y las situaciones de riesgo y
actuan para lograr la promocion social de individuos y grupos. La
responsabilidad de este nivel de atencién, salvo excepciones, corresponde a la
Administracion Local.

= El segundo nivel de atencidn estd constituido por los servicios sociales
especificos, sectoriales y/o especializados. Dan respuesta a situaciones de
especial complejidad, por lo que las prestaciones que ofrecen exigen una
mayor concentracion y cualificacién de recursos. Esta especializacién les hace
ser, frecuentemente, de caracter sectorial en cuanto a su organizacion,
atendiendo a las caracteristicas y necesidades, especiales y comunes, de grupos
concretos de poblacién (a menudo utilizando como instrumento la formulacion
de planes integrales de atencidén). Su dmbito de actuacidn suele ser mas amplio
gue el municipal, aunque en municipios grandes el ambito puede ser local. La
responsabilidad de este nivel de atencién corresponde a la Administraciéon
Autondmica y Local.

Las prestaciones de los servicios sociales de atencién primaria tienen un caracter
descentralizado, al prestarse en el contexto territorial mas proximo al ciudadano,
dindmico, al desarrollarse en un contexto cambiante y basarse en un modelo activo de
interaccidn, y técnico, en tanto que implican un nivel de cualificacién profesional para
su realizacién. Son fundamentalmente de cardcter publico, y su objetivo es garantizar
unos minimos socialmente reconocidos para todo ciudadano.
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Las prestaciones basicas de los servicios sociales de atencidon primaria son las

siguientes:

Tabla: Prestaciones del nivel de atencién primaria.

Prestacion

Concepto

Tipologia de actuaciones

Informacién y
Orientacion

Conjunto de medidas que facilitan
al ciudadano el conocimientoy
acceso a los servicios sociales

Informacidn
Orientacion
Asesoramiento

= Valoracién
= Canalizaciéon
= Derivacién
Apoyo a la Serie de atenciones o cuidados de | *= Ayuda a domicilio
unidad de caracter personal, psicosocial y = Ayudas técnicas
convivencia y educativo, doméstico y técnico, = Apoyo de cardcter personal
ayuda a dirigidas a familias y personas con fuera del domicilio
domicilio dificultades para procurarse su = Apoyo social y educativo
bienestar fisico, social y = Apoyo a la estructurayala
psicoldgico, para proporcionarles dindmica familiar
la posibilidad de continuar en su = Apoyo de caracter
entorno natural sociocomunitario
Alojamiento Conjunto de actuaciones dirigidas | = Prestaciones de alojamiento
alternativo a conseguir que las personas en de caracter temporal

situacion de necesidad cuenten
con un marco estable para el
desarrollo de la convivencia

Prestaciones de alojamiento
de caracter permanente

Prevencion e
insercion

Proceso de intervencidn que actua
sobre los factores asociados a
problematicas sociales
desarrollando actuaciones
concretas para evitar su aparicion,
su reaparicién o su agravamiento
Yy minimizar sus consecuencias

Prevencion primaria
Prevenciéon secundaria
Insercion

Fomento de la
solidaridad.
Cooperacién
social

Conjunto de actuaciones dirigidas
a potenciar las expresiones de
solidaridad y a fomentar la
responsabilidad social de Ia
comunidad ante las situaciones de
necesidad

Colaboracion con la iniciativa
social

Promocidén y organizacion
del voluntariado

Promocidén y organizacion de
grupos de autoayuda
Intervenciones comunitarias
de coordinaciony
cooperacion
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El equipamiento nuclear de cardcter comunitario de los servicios de atencién primaria
lo constituyen los Centros de Servicios Sociales. De acuerdo con el Plan Concertado de
Prestaciones Basicas de Servicios Sociales estos centros se definen como
equipamientos de caracter comunitario, dotados de los equipos técnicos y de los
medios necesarios, que dan soporte a las prestaciones bdsicas de servicios sociales.
Suelen ser de dependencia municipal. Su funcién es la atencién a la problematica
social, tanto en un nivel individual y familiar como de desarrollo comunitario. En ellos
se desarrollan los programas y servicios, dirigidos a toda la poblacién, incluidos en el
primer nivel de atencidn.

Los centros de servicios sociales desarrollan los siguientes programas de actuacion:
= Atencion personalizada:
o Informacién de los recursos sociales disponibles.
o Valoracion individualizada de las situaciones de la/s persona/s.

o Orientacion hacia los medios mas adecuados a las necesidades
planteadas.

o Apoyo y asesoramiento para ayudar a la superacion de problemas.

o Tratamiento psicosocial destinado a la adquisicién de habilidades que
faciliten la integracion social.

=  Gestion de ayudas materiales:
o Atencion residencial y alojamientos alternativos.

o Ayuda a Domicilio, que comprende una serie de atenciones de caracter
domeéstico, social, de apoyo psicoldgico y rehabilitador, a los individuos
o familias que se hallen en situacién de especial necesidad, para facilitar
la autonomia personal en el medio habitual.
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o Ayudas de emergencia social cuya finalidad es la atencion de situaciones
de urgente necesidad que transitoriamente puedan afectar a individuos
o familias.

o Prevencién de la marginacion social y de situaciones de riesgo,
favoreciendo la normalizacidn de grupos con especiales problemas de
integracién. Fomento de la solidaridad y la cooperacidn social.

* Promocion social de individuos y grupos:
o Medidas para la insercion en el medio social.

Junto con los Centros de Servicios Sociales, completan el catdlogo de equipamientos
de atenciéon primaria los Albergues, los Centros de Acogida, las Oficinas o Servicios de
Informacidn, los Centros de Estancia Diurna, las Miniresidencias, los Pisos Tutelados y
los Comedores Sociales.

El segundo nivel de atencidén del sistema publico de servicios sociales espafiol lo
conforma un conjunto de servicios y prestaciones dirigidos a colectivos especificos: los
servicios especializados. La responsabilidad de este conjunto de servicios recae en el
ambito autondmico y municipal. En la practica, cada comunidad auténoma ha
desarrollado su propio catalogo de servicios especializados siendo comun a todas ellas
las prestaciones y servicios dirigidos a la familia, la infancia, la juventud, la tercera
edad, la mujer, los personas con discapacidad, los inmigrantes, los drogodependientes,
las minorias étnicas, las personas en situacién de emergencia, riesgo o exclusidn social
y cualquier otra persona, colectivo o situacién de exclusidon que asi lo requiera.
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U NDACI ON

I.UZON

UNIDOS CONTRA LA ELA

JUNTOS, AVANZAMOS

U N D A C

LUZON

UNIDOS CONTRA LA ELA

La Fundacidn Francisco Luzén fue constituida con fecha 10 de Febrero 2016, mediante escritura publica nimero 263, otorgada ante

el Notario Don Juan José de Palacio Rodriguez, del Ilustre Colegio de Madrid, constando su inscripcion en el Registro de
Fundaciones de competencia estatal por Resoluciéon de 17/05/2016, siendo el nimero de registro asignado el 1820. La inscripcion
conlleva el reconocimiento del interés general de sus fines, encontrandose incluida entre las Fundaciones reguladas en el articulo
16 de la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al

mecenazgo, por lo que los donativos realizados a favor de la misma serén deducibles del IRPF, IRNR o Impuesto sobre Sociedades

segun corresponda.
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