





Titulo y editor original.
Guia de recursos sociosanitarios y educativos para personas con enfermedades neuromusculares

Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares
Ter, 20 oficina 10, Barcelona, 08026, Barcelona

ISBN

978-84-09-38600-3

Los editores originales de la guia son:

Federacion ASEM y Grupo de Investigacion
TALIONIS (CITIC - Universidade da Coruna).

Autoras:

Paula Sanchez White (Fed ASEM)
Thais Pousada Garcia (Grupo TALIONIS).

Colaboradores:

Exeltis
Proyecto impulsado por el Real Patronato Sobre Discapacidad

Licencia de uso:

Este obra esta bajo una licencia de Creative Commons
Reconocimiento-NoComercial-Compartirlgual 4.0
Internacional.



indice

Contextualizacion 7

Agradecimientos 8

Introduccion 10
Recursos Sanitarios para personas con Enfermedades Neuromusculares 12
Las Enfermedades Neuromusculares 12
Necesidades de atencion sanitaria de las personas con Enfermedades Neuromusculares 18
Recursos Sanitarios 21

1. ;Quién se ocupa de nuestra salud? 21
2..Como se organiza el Sistema Nacional de Salud? 23
3..Como se financia el sistema Sanitario Publico? 24

1. Derechos y deberes de los ciudadanos en el Sistema Nacional de Salud 26
2.La Tarjeta Sanitaria y la Receta electronica 29
3.Libre eleccion de medico y centro asistencial 32
4.El Derecho a la Segunda Opinion Medica 33
5.Instrucciones Previas o Voluntades anticipadas 35
6.Cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud 37
7. Solicitud de cita para asistencia sanitaria en otra comunidad autonoma 48
8. Procedimientos de Reclamaciones y Sugerencias 57 ‘

1. Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) en el Sistema Nacional de Salud 58

2. Atencion especializada en los hospitales y centros de la Red del Sistema Nacional de Salud 60

1. Direcciones y datos de contacto 126
2. Legislacion y Normativa 139
Recursos Sociales para personas con Enfermedades Neuromusculares 146

1. ;Quée es Federacion ASEM? 147

2. Entidades de personas con Enfermedades Neuromusculares 149

1. Reconocimiento de la situacion de discapacidad y dependencia 197

2. Prestaciones sociales y economicas 200



3. Otras ayudas sociales y economicas para las familias 202

4. Beneficios Fiscales 203
5. Ayudas para educacion 205
6. Ayudas para el empleo 205
7. Ayudas para la vivienda y sus adaptaciones funcionales 206
8. Productos de apoyo y ortoprotesicos 206
9. Ayudas para el Transporte 207
10. Oficina de Atencion a la Discapacidad (OADIS) 208

1. Ambito Estatal 210

2. Ambito Autonomico 212

1. Ambito Europeo 217
2. Ambito Estatal 218
3. Ambito Autonomico y Regional 221

1. General 228
2. Recursos sobre mujeres, discapacidad y violencia de genero. 229
3. Recursos para personas cuidadoras 230
4. Recursos sobre Turismo y Ocio Accesible 230

Atencion a la diversidad 232
1. Concepto y caracteristicas generales 232
2. Proceso de escolarizacion y evaluacion de las necesidades educativas de estudiantes con ENM 232
3. Medidas de apoyo educativo: 235

1. Legislacion nacional 238
2. Becas del Ministerio de Educacion 239
3. Becas y ayudas de entidades privadas 239

Procesos de transicion entre etapas educativas 283
Educacion Superior: Acceso y formacion en la Universidad 285
1. Pruebas de acceso a la Universidad 285
2. Estudio y vida universitaria 286



Presentacion

Esta nueva Guia de Recursos Socio-sanitarios y Educativos para Personas con Enfermedades Neuromusculares, fruto de la
colaboracion que vincula desde hace anos al Real Patronato de Discapacidad y a la Federacion Espanola de Enfermedades
Neuromusculares (ASEM), esta llamada a ser un referente para las personas con enfermedades neuromusculares, sus familias
y profesionales que intervienen con estas patologias.

Esta nueva version ac  tualiza'y amplia la realizada en el ano 2013, surge de la necesidad de ofrecer la informacion mas com-
pleta posible y de adaptarla a un formato digital que facilite la busqueda de recursos.

Ademas de la parte sanitaria, tan importante para una buena atencion integral y multidisciplinar que exige coordinacion en
el diagnadstico, el tratamiento y el cuidado de las personas afectadas, asi como entre los organismos publicos y el entorno
asociativo, en esta Guia se ha incluido tambien informacion sobre los recursos sociales y educativos, ambitos imprescindibles
para el desarrollo vital de todas las personas.

La Guia se divide en tres partes fundamentales. En la primera se da informacion actualizada sobre recursos sanitarios para
personas con ENM, sus necesidades sanitarias, el Sistema Nacional de Salud y los derechos y recursos disponibles. En la
segunda parte se hace hincapiée en los recursos sociales a nivel asociativo y los derechos y prestaciones sociales disponibles;
y se da informacion de interés sobre la Administracion Publica competente, organizaciones del Tercer Sector, recursos para
mujeres con discapacidad, para cuidadoras y cuidadores, asi como sobre turismo y ocio accesible. Por Ultimo, la tercera parte
se centra en recursos fundamentales como son los educativos de atencion a la diversidad, la legislacion, las becas disponi-
bles, etc.

La Federacion ASEM y sus veintinueve entidades federadas de personas con enfermedades neuromusculares de toda Espa-
Aa, han conseguido, a lo largo de las tres Ultimas décadas, dar a conocer esas patologias, en su momento poco conocidas,
apoyando la investigacion y facilitando las herramientas para mejorar en su diagnostico, atencion y tratamiento; asi como
proporcionando el apoyo multidisciplinar necesario a las personas afectadas y a su entorno mas cercano.

Uno de los objetivos fundamentales del RPD es la inclusion real y efectiva de las personas con discapacidad. En este sen-
tido, esta Guia de Recursos es una importante herramienta de sensibilizacion y concienciacion de las dificultades a las que
se enfrentan las personas con enfermedad neuromuscular y sus familias a lo largo de sus vidas, identificando las barreras y
proporcionando las herramientas de mejora de su calidad de vida.

El trabajo conjunto de todos los agentes implicados, personas afectadas, familias, profesionales, asociaciones y voluntarios,
es el ejemplo de una sociedad en mejora continua, que camina hacia una expresion real de la inclusion vy la igualdad de opor-

tunidades.

Real Patronato sobre Discapacidad




Contextualizacion

Federacion ASEM

La Federacion ASEM nacio de la necesidad de unir esfuerzos para visibilizar las enfermedades neuromusculares y lograr
avances en campos tan necesarios como la investigacion, la sanidad o los derechos sociales. Dichos avances se van dando,
aungue no tan rapido como Nos gustaria y necesitamos.

En 2013 desde la Federacion realizamos un ‘Mapa de Recursos Sanitarios para la Atencion a las Enfermedades Neuromus-
culares” con el que buscabamos dar respuesta a esa multitud de preguntas que nos invaden, a las personas que padecemos
alguna de estas patologias, en el momento en que nos dan el diagnostico o mientras lo buscamos. Preguntas sobre los dere-
chos que tenemos y los recursos a los que podemos y debemos optar.

Transcurridos estos anos, se hacia necesaria una revision de esos recursos socio-sanitarios que han ido cambiando, y actua-
lizarlos para poder ofrecer una informacion contrastada y veraz. Es por ello por lo que hemos realizado esta nueva ‘Guia de
Recursos Socio-sanitarios y Educativos para personas con enfermedades neuromusculares’, deseando que sea un referente
de ayuda y consulta que permita mejorar la calidad de vida de las personas que convivimos con una enfermedad neuromus-
cular, y que a su vez, pueda servir de apoyo a aquellos/as profesionales que trabajan en el ambito de estas patologias.

La Federacion ASEM y sus entidades miembros seguiran trabajando para lograr que se mejoren estos recursos socio-sanita-
rios y se respeten los derechos de las personas con enfermedades neuromusculares.

Desde la Federacion queremos agradecer al Real Patronato sobre Discapacidad su colaboracion en esta Guia, asi como a
todas las personas que lo han hecho posible.

Con los recursos necesarios somos CAPACES.

Manuel Rego Collazo

Presidente de Federacion ASEM




Grupo de Investigacion TALIONIS. Universidade da Coruna

El Grupo de Investigacion de Tecnologia Aplicada a la Investigacion en Ocupacion, Igualdad y Salud (TALIONIS - https:./ta-
lionis.citic.udc.es) pertenece a la Universidade da Coruna (UDC) y esta formada por docentes e investigadores del ambito de
las ciencias de la salud, e informatica. Una de sus lineas de investigacion esta centrada en el desarrollo de proyectos para la
"Autonomia, salud y participacion para personas con enfermedades raras y sus familias”. La colaboracion con la Federacion
ASEM para la elaboracion de esta guia se enmarca en dicha linea de investigacion.

La produccion cientifica de este grupo es creciente, y participa en proyectos financiados autonomicos, nacionales e interna-
cionales, ademas de desarrollar contratos de 1+D con entidades privadas y el desarrollo de patentes propias.

TALIONIS forma parte del Centro de Investigacion en Tecnologias de la Informacion y las Comunicaciones (CITIC - https./citic.

udc.es/) integrado en la Red de Centros del Sistema Universitario de Galicia (CIGUS).

En el presente proyecto, los miembros del grupo TALIONIS han desarrollado todo el apartado de Recursos Educativos, ade-
mas de la maquetacion, revision de estilos y contenidos y la elaboracion de la guia dinamica online. Las personas partici-
pantes, liderados por la investigadora Thais Pousada, han sido: Javier Pereira, Betania Groba, Patricia Concheiro, Laura Nieto,

Carmen Miranda, Nereida Canosa y Manuel Lagos.

Exeltis

Exeltis es la filial del grupo InsudPharma, grupo integral de ciencias de la salud encargada de la comercializacion de medi-
camentos y productos sanitarios de distintas areas terapeuticas (Sistema Nervioso Central, Salud de la Mujer, Dermatologia,
entre otras) que nace con el objetivo de a traves de la innovacion sostenible, mejorar y prolongar la calidad de vida de millones

de personas.
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Introduccion

Eltermino “Enfermedades Neuromusculares” (ENM en adelante) se utiliza para hacer referencia a un conjunto de mas de 150
patologias que afectan al musculo, al nervio o a la union neuromuscular, constituyendo un grupo homogeneo en términos de
incidencia, herencia, etiologia, pronostico y dificultades funcionales.

Las enfermedades neuromusculares son, en su mayoria, de naturaleza progresiva y de origen genético, y cuya principal ca-
racteristica es la pérdida de fuerza muscular. Son enfermedades crénicas, en un alto porcentaje degenerativas, y que ge-
neran diferentes grados de discapacidad, con la consecuente pérdida de autonomia personaly posibles cargas psicosociales
derivadas. Sus caracteristicas clinicas pueden dar lugar a dificultades en la locomocion y en las funciones musculoesqueléeti-
cas, perdida de la capacidad funcional en las actividades de la vida diaria y restriccion en la participacion social y comunitaria.
Hoy en dia muy pocas disponen de tratamientos y los que hay son paliativos y en ningun caso curativos.

Teniendo en cuenta el elevado numero de patologias incluidas bajo el término “Enfermedades Neuromusculares', la gran
diversidad es una de sus principales caracteristicas. Este grupo de enfermedades estan catalogadas como enfermedades
poco frecuentes, ya que son patologias con una incidencia y prevalencia relativamente bajas. Pese a esto, si se toman en su
conjunto, son uno de los grupos de enfermedades mas frecuentes de la patologia neurolégica

Federacion ASEM representa a mas de 60.000 personas con enfermedades neuromusculares de toda Espana, de las cuales
aproximadamente el 70% tienen reconocido mas de un 60% de grado de discapacidad (segun un estudio sobre la Realidad
Socio-Sanitaria de las Personas con ENM en Espana, realizado en 2015 gracias a la colaboracion del Real Patronato sobre
Discapacidad).

Las ENM son patologias poco conocidas motivo por el cual, las personas y familias afectadas se encuentran en una situa-
cion compleja de incertidumbre, miedo y, a veces incluso desesperanza. Existe un desconocimiento, en general sobre a que
recursos dirigirse para obtener la mejor orientacion sanitaria, asi como cuales las diferentes ayudas o prestaciones sociales a
las que pueden acogerse o aquellos elementos que pueden facilitar la escolarizacion y proceso educativo de la persona que
tiene una ENM.

La presente "Guia de recursos socio-sanitarios y educativos para personas con enfermedades neuromusculares’ tiene
como principal objetivo ser un compendio informativo acerca de los principales aspectos de asistencia sanitaria, atencion so-
cialy educacion que responden a las necesidades de las personas afectadas por ENM, sus familiares y entorno mas cercano
Ademas, pretende ser un documento de referencia para todos y todas las profesionales que trabajan e intervienen en el am-
bito de las ENM, tratando de mejorar la dotacion y los canales de informacion a los profesionales sociosanitarios. Los agentes
que se beneficiaran tambien de esta guia seran, por tanto, medicos de atencion primaria y medicos especialistas de hospita-
les generalistas, profesionales sanitarios no facultativos y profesionales del ambito social y educativo, tanto de la red publica
como privada.

Ante la gran variabilidad y la dispersion de los recursos especializados en la atencion a las personas afectadas por una en-
fermedad neuromuscular, se hace necesaria la deteccion, documentacion y difusion informativa de los recursos existentes,

con la intencion de facilitar los diferentes procesos que acompanan a un diagnostico de ENM. Por ello, no solo se contempla
la informacion sobre los recursos estatales, sino tambien se incluyen los elementos mas especificos a nivel autonomico y
provincial.




La guia se divide en tres bloques principales:

202

Recursos sanitarios:

Se incluye informacion sobre la situa-
cion actual de la asistencia a la salud de
las personas con una ENM, la organiza-
cion, funcionamiento y servicios del Sis-
tema Nacional de Salud, los principales
centros y servicios de referencia sani-
tarios especializados en la atencion a
Enfermedades Neuromusculares, y otra
informacion complementaria, como los

principales direcciones y datos de con-

tacto de los estamentos sanitarios y la

legislacion reguladora en este ambito.

Recursos sociales:

En primer lugar, se incluye toda la in-
formacion sobre la Federacion ASEM vy
sus entidades, destacando los servicios
que ofrecen a sus asociados y a la po-
blacion general, y los programas que
llevan a cabo. A continuacion, se incluye
una completa documentacion sobre los
derechos y prestaciones sociales dirigi-
das a las personas con discapacidad, en
general, y a aquellas con una ENM, en
particular. También se contempla infor-
macion sobre las principales adminis-
traciones publicas del ambito social, las
entidades no lucrativas que trabajan en
colaboracion con ASEM y otros enlaces

de interés.

Recursos educativos:

Este bloque esta destinado a ofrecer
informacion sobre el sistema educativo,
el proceso de escolarizacion y los prin-
cipales apoyos y servicios que pueden
facilitar la educacion de los y las meno-
res y jovenes con una ENM. Se organiza
por Comunidades Autonomas para que
sea mas facil su localizacion. Ademas,
se incluyen orientaciones sobre los pro-
cesos de transicion educativa, asi como
el acceso a la educacion superior en la
universidad. Tambien se muestran las
principales becas y ayudas a las que
podrian optar los y las estudiantes con
alguna ENMYy la legislacion estataly au-

tonomica que regula esta gran area.

La guia dinamica online (disponible en la direccion web: https:./www.asem-esp.org/guiarecursosenm/) ofrece toda esta in-

formacion, junto con un motor de busqueda a traves del que filtrar la informacion. Asi, y de forma practica, es posible recabar

la informacion especifica sobre cualquiera de los tres bloques (sanitario, social, educativo), por comunidades autonomas, por

tipo de recurso o por poblacion atendida (adultos o menores).



https://www.asem-esp.org/guiarecursosenm/

Recursos Sanitarios para personas con Enfermedades Neuro-
musculares

Las Enfermedades Neuromusculares

Como se ha comentado en la introduccion, las Enfermedades Neuromusculares (ENM) son patologias cronicas, progresivas
y raras, con una prevalencia muy baja en la poblacion. En su mayoria tienen un componente genetico y su principal sintoma
es la perdida progresiva de la fuerza muscular. Este grupo, formado por mas de 150 enfermedades diferentes, destaca por la
heterogeneidad en el diagnostico, evolucion, pronodstico y tratamiento de cada una de ellas.

Por todas estas caracteristicas, las ENM son poco conocidas, sin embargo, los esfuerzos de investigacion y de difusion han
aumentado en los ultimos anos, sobre todo en los dirigidos al estudio epidemiologico e investigacion de estas patologias.

El diagnostico de una enfermedad neuromuscular no suele ser un proceso facil, debido a la variabilidad de sus causas y por
el hecho de que todavia se desconocen muchos de los genes causantes de muchas de ellas. En la actualidad, no se dispone
de un tratamiento etiologico en la mayoria de las ENM de base genética.

Esta situacion puede hacer que las personas afectadas y sus familias se encuentren desorientadas, desamparadas y no sepan
a donde acudir para obtener informacion y para aplicar las mejores tecnicas diagnosticas y de tratamiento de la enfermedad.
Por ello, para mejorar la eficiencia de los recursos y la atencion sanitaria es fundamental que exista una adecuada coordina-
cion entre los distintos niveles asistenciales y centros de referencia.

Con el fin de ofrecer una informacion sintetizada, practica y adecuada sobre las caracteristicas de las Enfermedades Neuro-
musculares, se ha elaborado una tabla, en la que se organizan por grupos diagnosticos, indicando los subgrupos contempla-
dos, su etiologia y sus principales rasgos clinicos. Tambien podéis ampliar informacion en la pagina web de Federacion ASEM

https./www.asem-esp.org/que-son. Asi mismo, tenéis a vuestra disposicion diferentes articulos y publicaciones directamen-

te relacionadas con las enfermedades neuromusculares, disponibles online (https./www.asem-esp.org/publicaciones) y a

traves de cualquier entidad regional ASEM.



https://www.asem-esp.org/que-son
https://www.asem-esp.org/publicaciones
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Necesidades de atencidn sanitaria de las personas con Enfer-
medades Neuromusculares

Los recursos sanitarios de referencia, dirigidos a la atencion de personas afectadas por alguna enfermedad neuromuscular,
deben ser particularmente sensibles a sus caracteristicas especificas y a sus necesidades de asistencia sanitaria. Su finalidad
principal es la garantia de un correcto diagnostico y manejo de estas patologias, de forma especializada, con un adecuado
registro. Con ello, se mejorara en gran medida el pronostico y la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.

De esta forma, en varias comunidades autonomas existen determinados servicios o unidades, ubicados en Hospitales Publi-
Cos, que se estan especializando en diversos aspectos del diagnostico y tratamiento de las enfermedades neuromusculares,
aunque no todavia estan oficialmente reconocidos por el Comite de Designacion de Centros Servicios y Unidades de Refe-
rencia (CSUR) del Sistema Nacional de Salud.

Para ofrecer una perspectiva general sobre la situacion clinica de las personas con alguna ENM (teniendo en cuenta sus
caracteristicas particulares) y las necesidades detectadas en la asistencia sanitaria, se ha elaborado la siguiente tabla con la

informacion sintetizada.
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Recursos Sanitarios

Esta seccion contempla la informacion relacionada con los recursos y servicios sanitarios dirigidos, especialmente a las per-
sonas con Enfermedades Neuromusculares y sus familias.

En primer lugar, se comentara brevemente como se organiza el Sistema Nacional de Salud (SNS) y cuales son las competen-
cias de las diferentes administraciones (Estado, Comunidades Autonomas y Corporaciones Locales).

El segundo apartado esta dedicado a ofrecer la informacion sobre los derechos y deberes de las personas beneficiarias de los
servicios de Salud, contemplando informacion relevante como la solicitud de cita para asistencia en Comunidad Autonoma
diferente a la de residencia, las caracteristicas de la segunda opinion médica, o la cartera de servicios del SNS.

El ultimo apartado, contempla la informacion completa sobre los recursos especificos de atencion a la salud para personas
con Enfermedades Neuromusculares, incluyendo los centros y servicios especializados, por comunidades autonomas. Ade-

mas, también se presenta al Comité de Expertos de la Federacion ASEM y sus principales caracteristicas de funcionamiento.

El Sistema Nacional de Salud

1. ;/Quién se ocupa de nuestra salud?

El Sistema Nacional de Salud (SNS) engloba a todos los servicios de salud de la Administracion Estatal y los respectivos ser-

vicios sanitarios de las Comunidades Autonomas (CCAA).

Figura 1: Agente clave en el Sistema Nacional de Salud




Todas las CCAA han asumido competencias en gestion de materia sanitaria, tras las transferencias realizadas entre los anos
1981y 2001. Cada region cuenta con su propio servicio de salud, que es la estructura administrativa y de gestion. Estan for-
mados por todos los centros, servicios y establecimientos de la propia comunidad, diputaciones, ayuntamientos y otras ad-

ministraciones territoriales.

Las funciones y competencias de cada administracion publica en el sistema de salud son diferentes:

Competencias del estado:

* Basesy coordinacion de la sanidad:
X Establecimiento de normas y textos legislativos.
X  Promocion de los medios y sistemas de relacion y coordinacion.
*  Sanidad exterior:
Vigilancia y control de riesgos para la salud.
Colaboracion con otros paises y organismos internacionales.
Politica de los medicamentos:
X Legislacion.
X Evaluacion, autorizacion y registro de medicamentos.
X Financiacion publica y fijacion del precio de productos sanitarios
X Deposito de sustancias estupefacientes.
*  Gestion de Instituto Nacional de Gestion Sanitaria (INGESA): Gestion de la sanidad de Ceuta y Melilla.
* Otros:
*  Control sanitario del medio ambiente y de alimentos
X  Determinacion de condiciones y requisitos tecnicos para la homologacion de instalaciones y equipos.
X Fomento de la calidad en el SNS.
X  Formacion sanitaria especializada.
X  Establecimiento del Sistema de Informacion del Sistema Nacional de Salud

Competencias de las comunidades autonomas:

* Planificacion sanitaria: Servicios de Salud.
*  Salud publica.

* Cartera de servicios de salud y su gestion.




Responsabilidades de las entidades locales:

*  Salubridad: control sanitario del medio ambiente, edificios, industrias, y sus actividades, distribucion y suministro de
alimentos, asi como de cementerios y policia sanitaria mortuoria.
* Colaboracion en gestion de servicios publicos.

2. (Como se organiza el Sistema Nacional de Salud?

A continuacion, se ofrece una breve informacion de la forma de organizacion del Sistema Nacional de Salud. En la Figura 2 se

sintetiza la estructura de este Sistema.

Las areas sanitarias

Las areas de salud son las estructuras basicas del sistema sanitario. Su funcion principal es la gestion unitaria de:

*  Los centros y establecimientos del Servicio de salud de la Comunidad Autonoma.
X  Las prestaciones y los programas sanitarios.

En cada Comunidad Autonoma se han delimitado diversas areas de salud segun varios factores: geograficos, socioeconomi-
cos, demograficos, laborales, epidemiologicos, culturales, climatologicos y de dotacion de vias y medios de comunicacion, asi
como de las instalaciones sanitarias de la propia area. Como regla general, su actuacion abarca a una poblacion superior a 200
000 habitantes e inferior a 250 000 (esta norma es excepcional para las comunidades de Baleares y Canarias y las Ciudades

Autonomas de Ceuta y Melilla). En cualquier caso, ha de existir al menos un area de salud en cada provincia.

Cada area de salud esta formada por tres organos:

* ElConsejo de Salud de Area: es el drgano de participacion comunitaria para la consulta y seguimiento de la gestion.
Esta integrado por las corporaciones locales (que representan a los ciudadanos), las organizaciones sindicales y la
administracion sanitaria del area de salud.

* El Consejo de Direccién del Area: es el drgano directivo, que establece las bases en politica de salud y controla la
gestion del area.

X ElGerente de area: es el 6rgano de gestion, nombrado y cesado por la Direccion de la Comunidad Autonoma corres-
pondiente.

Los niveles asistenciales

Cada area de salud debe realizar dos tipos de actividades: la atencion primaria y la atencion especializada.

Zonas basicas de salud: La atencion primaria

Las areas de salud estan subdivididas en zonas basicas de salud, que son el marco territorial de la atencion primaria.
En estas zonas de salud desarrollan sus actividades los centros de salud, como recursos basicos de la atencion primaria. Los
servicios estan dirigidos a la persona, a las familias y a la comunidad en una circunferencia de 15 minutos desde cualquier

lugar de residencia.




Los centros de salud cuentan con equipos multidisciplinares formados por medicos de familia, pediatras, personal de en-
fermeria, administrativos, trabajadores sociales, matronas vy fisioterapeutas. Como medio de apoyo técnico cuentan con un

laboratorio de salud. Ademas, la atencion sanitaria llega fisicamente hasta el domicilio del usuario, en caso necesario.

Las actividades desarrolladas en la atencion primaria son las de promocion de la salud, prevencion y curacion de la enferme-

dad, asi como la de rehabilitacion.

La atencion especializada

Cada area sanitaria cuenta con un hospital general de referencia para la atencion especializada. Los centros de especialidades

tambien forman parte de este nivel asistencial.

La funcion principal de los hospitales y centros de especialidades es de tipo asistencial, a través de la atencion a los proble-
mas de salud de mayor complejidad, tanto de forma ambulatoria como en régimen de ingreso. También realizan actividades

de promocion de la salud, prevencion de la enfermedad, investigacion y docencia.

Ademas de los centros de titularidad publica, el SNS puede establecer un vinculo con los hospitales privados, que se con-
vierten en Hospitales Concertados. Los convenios se realizan siempre que las necesidades asistenciales lo justifiquen y si es
economicamente viable. En cada convenio queda asegurado que la atencion sanitaria prestada por estos hospitales se ofrece

en condiciones de gratuidad.

3. ¢Como se financia el sistema Sanitario Publico?

El mantenimiento economico del sistema nacional de salud se realiza con las aportaciones procedentes de:

*
*
*
*

Cotizaciones sociales.

Transferencias del Estado.

Tasas por la prestacion de determinados servicios.

Aportaciones de las comunidades autonomas y de las corporaciones locales.
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La salud como derecho

1. Derechos y deberes de los ciudadanos en el Sistema Nacional de Salud

La regulacion de los derechos y deberes de los usuarios del Sistema Nacional de Salud ha sido establecida en nuestro pais,
basicamente, a traves de tres textos legislativos: la Constitucion Espanola de 1978, la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de
Sanidad y la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y deberes
y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. EL Real Decreto-ley 7/2018, de 27 de julio, sobre el acceso
universal al Sistema Nacional de Salud, ha actualizado la concrecion de las condiciones de los titulares del derecho a la pro-
teccion a la salud y a la atencion sanitaria, en el territorio nacional, diferenciando, ademas, los conceptos de persona asegu-

rada y persona beneficiaria del Sistema Nacional de Salud.

Cabe destacar tambien, debido a su importancia e implicacion en el procesamiento de los datos personales (y por tanto de

salud), la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

Derechos de los usuarios del Sistema Nacional de Salud

En el articulo 43 de la Constitucion espanola se reconoce el derecho a la proteccion de la salud. En este caso, los poderes
publicos son los responsables de la organizacion y tutela de la salud publica, a traves de la aplicacion de medidas preventivas

y de las prestaciones y servicios necesarios.

La Ley General de Sanidad (LGS) reconoce como titulares de este derecho vy a la asistencia sanitaria a todos los espanolesy a
los ciudadanos extranjeros, con su residencia establecida en el territorio nacional.

En el articulo 10 de la LGS se establecen los derechos de los usuarios con respecto a las administraciones publicas sanitarias.
Por su parte, la Ley 41/2002 ha derogado y adaptado algunos apartados contenidos en la LGS.

Los derechos contemplados en ambos textos, pueden agruparse en torno a los siguientes conceptos:

Derechos fundamentales o derechos constitucionales (art. 10.1, LGS):

* Derecho al respeto de la personalidad del ciudadano.
* Derecho a la dignidad humana.
* Derecho a la intimidad.

* Derecho a no ser discriminado por razones de raza, tipo social, sexo, moral, economico, ideologico, politico o sindical.




Derecho a la informacion:

Sobre los servicios sanitarios a los que se puede acceder y los requisitos necesarios para su utilizacion (art. 10.2, LGS). Las carac-

teristicas de este derecho se comentaran posteriormente, en el apartado dedicado a la Cartera de Servicios del SNS.

*

*

Sobre el proceso patologico (Derecho a la informacion asistencial. Art. 4, Ley 41/2002): Se garantiza el derecho a cono-
cer toda la informacion sobre la salud del paciente y a que se respete su voluntad de no ser informado. La informacion
incluye la finalidad y la naturaleza de la intervencion, sus riesgos y sus con secuencias, que ayudard al paciente a tomar
las decisiones segun su voluntad.

Sobre salud publica (art. 6, Ley 41/2002): Los usuarios tienen derecho a la informacion epidemiologica, en el sentido de
los problemas sanitarios de la colectividad cuando impliquen un riesgo para la salud publica o su salud individual.

Sobre la utilizacion para fines docentes o de investigacion (art. 10.4 LGS): El paciente tiene derecho a conocer los proce-
dimientos de prondstico, diagnostico y terapeuticos que pueden ser utilizados en un proyecto docente o de investigacion.
En ningun caso este hecho supondra un peligro adicional para su salud. Es imprescindible la autorizacion previa (con-
sentimiento informado) por parte del paciente.

Intimidad (art. 7 Ley 41/2002):

Se refiere al derecho a que se respete el caracter confidencial de los datos referentes a su salud. En este sentido, los centros

sanitarios adoptaran las medidas adecuadas para garantizar este derecho.

Respeto de la autonomia del paciente:

Respeto de la autonomia del paciente:

*

Consentimiento informado (art. 8, Ley 41/2002): Todas las actuaciones sanitarias requieren el consenti
miento libre y voluntario del afectado, una vez recibida toda la informacion asistencial. Este consenti
miento puede ser revocado libremente y por escrito en cualquier momento.

Instrucciones previas (art. 11, Ley 41/2002): La persona tiene derecho a expresar su voluntad anticipadamente sobre
los cuidados y tratamiento que desea recibir en caso de una situacion en la que no los pueda expresar libremente.

Libertad de negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados por Ley. La negacion debe realizarse por
escrito (art. 22 y art. 21, Ley 14/2002).

Eleccion y asignacion de medico: Los usuarios tienen derecho a que se les asigne un medico que serd su interlocutor
principal con el equipo asistencial (art. 10.7, LGS). De igual forma, se reconoce el derecho del paciente a la libre eleccion

del medico y demas sanitarios titulados (art. 10.13, LGS).




Obtencion de documentos:

* Elpaciente tiene derecho alacceso a la documentacion de su historia clinica y a la obtencion de los datos contenidos
en la misma (art. 18, Ley 14/2002).

* Se reconoce el derecho a recibir, por parte del centro o servicio, un informe de alta cuando termine el proceso asis-
tencial (art. 20, Ley 14/2002).

*  Elusuario tiene derecho a que se le faciliten los certificados acreditativos de su estado de salud. Los certificados se-

ran gratuitos cuando asi se establezca una disposicion legal (art. 22, Ley 14/2002).

Participacion en las Instituciones Sanitarias (art. 10.10, LGS):

Se reconoce el derecho de participar en las actividades sanitarias a traves de las Instituciones Comunitarias, segun lo haya

establecido la Ley y otros textos.

Reclamaciones y sugerencias (art 10.12, LGS):

Los usuarios tienen el derecho a utilizar las vias de reclamacion y de propuesta de sugerencias en los plazos previstos.

Obtencion de medicamentos y productos sanitarios (art.10.14, LGS):

Se establece el derecho a obtener los medicamentos y productos sanitarios necesarios para promover, conservar o restable-

cer la salud. Intervienen factores de politica sanitaria y politica economica.

Deberes

Las obligaciones de los ciudadanos con las instituciones y organismos del sistema sanitario se han establecido en el articulo
11 de la LGS.

Los deberes que se establecen son los siguientes:

*  Cumplir las prescripciones generales de naturaleza sanitaria comunes a toda la poblacion, asi como las especificas

determinadas por los servicios sanitarios.
* Cuidar las instalaciones y colaborar en el mantenimiento de habitabilidad de las instituciones sanitarias.

* Responsabilizarse del uso adecuado de las prestaciones ofrecidas por el sistema sanitario, sobre todo en lo que se
refiere a la utilizacion de los servicios, procedimientos de baja laboral o incapacidad permanente, y prestaciones te-

rapeuticas y sociales.

* Se propondra al paciente la firma del alta voluntaria en caso de que este no acepte el tratamiento prescrito (art. 21,




Ley 14/2002).

Es necesario sefalar que, tomando como base esta relacion de derechos y deberes, los diferentes Servicios de salud de las
comunidades autonomas han creado sus propias Cartas de Derechos y Obligaciones con contenidos similares.

En los siguientes apartados se profundizara en el desarrollo y la aplicacion de los derechos mas relevantes de los usuarios
del SNS.

2. LaTarjeta Sanitaria y la Receta electréonica

JQué es la Tarjeta Sanitaria?

La Tarjeta Sanitaria es un documento que identifica a los usuarios ante el sistema publico de salud de su comunidad auténo-

ma.

Se trata de un documento oficial identificativo que permite el acceso a las prestaciones de asistencia sanitaria y el uso de los

servicios personales en las oficinas virtuales de las paginas web de los sistemas de salud de cada region.

La Tarjeta sanitaria garantiza la intimidad de cada persona, ya que sin este documento es imposible acceder a sus datos cli-

nicos.

cJQuién debe estar en posesion de la Tarjeta Sanitaria?

Todas las personas, de cualquier edad, deben tener su propia tarjeta sanitaria, emitida por los servicios de salud de su comu-

nidad autonoma de residencia.

Si la tarjeta se ha perdido o deteriorado, es necesario solicitar una nueva, al igual que si los datos de la misma son incorrectos.
La realizacion de estos tramites puede realizarse online, en las paginas web de los servicios de salud autonomicos (ver apar-

tado Informacion de interés sobre recursos sanitarios).

Los pacientes con derecho a asistencia a traves de mutualidades, pueden solicitar la tarjeta sanitaria de los servicios publicos
de salud. Las personas extranjeras pueden obtener este documento si estan dadas de alta en el sistema de la Seguridad
Social, y segun lo establecido en el Real Decreto-ley 7/2018, de 27 de julio, sobre el acceso universal al Sistema Nacional de
Salud.

¢Donde se solicita la Tarjeta Sanitaria?
Los ciudadanos empadronados en cualquier ayuntamiento de Espana deben acudir al centro de salud mas proximo a su

domicilio.

Actualmente, en la mayoria de las comunidades autonomas se pueden obtener los formularios a traves de la pagina web de

su servicio de salud. En todas regiones, es posible realizar este tramite online con el Certificado Digital.




JQué documentos son necesarios para solicitar la tarjeta?

En todos los casos, se debe presentar el formulario de solicitud, acompanado de los originales y fotocopias de la siguiente

documentacion (segun la situacion personal):

* DNI del titular.
* Cartilla de la Seguridad Social.
* Libro de Familia: en el caso de los menores de 14 anos que no tengan el DNI.

JTengo que renovar la Tarjeta Sanitaria?

Actualmente, la tarjeta sanitaria no tiene caducidad, es decir, su validez es permanente mientras la persona permanezca de
alta en el sistema de la Seguridad Social.

Solo en el caso de pérdida, robo o deterioro de la tarjeta, se debe volver a solicitar una nueva.

Y siviajo a algun pais de la Union Europea? Solicita la Tarjeta Sanitaria Europea.

La Tarjeta Sanitaria Europea es un documento individual que garantiza el derecho para acceder a las prestaciones sanitarias
del pais en el que se encuentre la persona, en igualdad de condiciones con sus asegurados y sin coste alguno.

Su validez se extiende a los paises integrantes de la Union Europea (Alemania, Austria, Belgica, Republica Checa, Chipre,
Dinamarca, Eslovaquia, Eslovenia, Estonia, Finlandia, Francia, Grecia, Hungria, Irlanda, Italia, Letonia, Lituania, Luxemburgo,
Malta, Paises Bajos, Polonia, Portugal, Reino Unido, Suecia), del Espacio Econdmico Europeo (Islandia, Liechtenstein, Noruega)
y Suiza.

Se obtiene de forma gratuita en los Centros de Atencion e Informacion de la Seguridad Social (CAISS) del Instituto Nacional
de la Seguridad Social, donde le sera emitida en el acto, previa identificacion personal. También se puede solicitar a traves
de Internet, a traves de la pagina web correspondiente de la Seguridad Social: https.//www.seg-sociales/wps/portal/wss/

internet/Trabajadores/PrestacionesPensionesTrabajadores/10938/11566/1761

La Receta Electronica

Algunas personas con enfermedades cronicas y las personas mayores necesitan un tratamiento farmacologico a largo plazo.
Hasta hace unos anos, estos pacientes tenian que acudir al medico de cabecera frecuentemente para obtener la prescripcion
y, posteriormente, a la farmacia, con un conjunto de recetas oficiales timbradas en su centro de salud.

En la actualidad, la combinacion de la tarjeta sanitaria con la receta electronica, y la creacion de una red de trabajo online, ha
sustituido todo este papeleo de prescripciones e identificaciones.

La receta electronica crea un documento virtual para realizar la prescripcion y validar la despensa de los medicamentos nece-

sarios para el paciente. Actualmente, este sistema ya se ha instaurado en todas las Comunidades Autonomas.

¢JPara qué se usa la receta electronica?

La implantacion de la receta electronica ha supuesto una serie de beneficios para los diversos agentes implicados:




* Para los ciudadanos: Poder retirar los medicamentos que tienen prescritos desde cualquier farmacia del pais sin ne-

cesidad de presentar una receta en papel.
* Para el medico: Establecer un adecuado control sobre el proceso terapeutico del paciente.

* Para el farmaceutico: Estar interconectado con el sistema sanitario y agilizar los tramites en la dispensacion de me-

dicamentos.

* Para el sistema de salud: Favorecer el desarrollo de los programas de Uso Racional del Medicamento, reforzar la ad-

herencia al tratamiento farmacologico y mejorar la implantacion de sistemas de informacion.

¢Como funciona el sistema de Receta Electronica?

El sistema informatico que soporta la prescripcion electronica sigue los siguientes pasos:

* Una vez que el médico se acredita electronicamente, accede a la historia personal de cada paciente, en la que se

detalla su historial clinico, los tratamientos que ha seguido y los medicamentos que le han sido prescritos.
* La prescripcion del farmaco se registra automaticamente en la historia clinica electronica del paciente.

* Lasrecetas se generan en la aplicacion informatica, y se validan con la firma electronica del medico, almacenandose

en una Base de Datos de prescripcion.

* Elmedico imprime el volante de instrucciones con un codigo de barras que se leera en la farmacia. En algunas co-
munidades autbnomas este paso ya no se realiza (evitando también el gasto de papel) y el volante queda guardado

en la base de su tarjeta sanitaria.

* La oficina de farmacia realiza la identificacion automatica del paciente y sus datos a traves de la tarjeta sanitaria, y

accede a una o varias prescripciones pendientes de dispensar.

*  Se registra automaticamente la dispensacion por parte de la farmacia con la firma electronica del farmaceutico.

Ventajas de la Receta Electronica

X  Mejora de la comunicacion entre méedico y farmacéutico. se pueden hacer consultas bidireccionales y detectar casos de

abusos de medicamentos o adicciones.
*  Seguridad en el uso de los medicamentos.
X  Optimizacion de acceso al historial medico de los pacientes.
X Simplicidad en la gestion.
X Posibilidad de realizar prescripciones a largo plazo, disminuyendo el numero de consultas al medico de cabecera.
X Mayor control sobre las irregularidades en el consumo de medicamentos.

X  Mejora del proceso asistencial, tanto en la prescripcion como en su dispensacion.




X  Seguimiento del paciente a traves de la evaluacion del cumplimiento terapeutico.

3. Libre elecciéon de médico y centro asistencial

La libre eleccion es el derecho que tiene el usuario del sistema de salud de optar, autonoma y voluntariamente, entre dos o
mas opciones asistenciales, entre varios medicos o centros, en los terminos y condiciones que establecen los Servicios de
Salud.

Este derecho se contempla no solo para la atencion primaria (medico de familia y pediatra), sino también para la atencion

especializada que se ofrece en los hospitales.

Libre eleccion en atencion primaria

Se trata de la seleccion del medico general o del pediatra de entre los que se encuentren en el area de salud correspondiente.
En las ciudades con mas de 250.000 habitantes, la eleccion puede realizarse en el conjunto de la localidad.
Este derecho puede realizarse en cualquier momento y sin necesidad de justificacion. La persona puede solicitar previamente

una entrevista con el facultativo de eleccion.

En el caso de la eleccion del pediatra, las personas menores de siete afios pueden elegir el medico, a traves de sus represen-
tantes legales. Los jovenes entre siete y catorce anos pueden optar por el pediatra de eleccion o la consulta medica de familia
sin necesidad de que actuen sus tutores.

La libre eleccion de medico esta condicionada por varios factores de gestion del area de salud. Por ello, la solicitud puede ser

denegada o modificada si se produce alguna de las siguientes situaciones:

* El cupo de personas por medico supera el numero establecido como optimo, segun las caracteristicas de la zona

basica de salud.
* Elmeédico indica alguna razon que se considere justificada por parte de la Inspeccion de Servicios Sanitarios.

* La persona elije un medico no destinado en la zona basica de salud a la que pertenece. En este caso sera necesaria

la previa conformidad del profesional, con objeto de asegurar la atencion domiciliaria.

Libre eleccion en atencion especializada

El paciente puede elegir libremente al médico de las consultas externas del hospital de referencia y de los centros de espe-
cialidades del area de salud. En este caso, puede optar entre ser atendido por el medico especialista asignado al equipo de

atencion primaria, o elegir entre otros facultativos de las consultas externas.

Las especialidades para las que es posible elegir son las de mayor utilizacion por los usuarios, aunque se contempla su exten-
sion progresiva a otros ambitos o a nuevas especialidades. La legislacion actual reconoce la libre eleccion para las siguientes

especialidades (se han destacado aquellas para las que suele existir una mayor demanda por parte de las ENM):

* Cardiologia.

* Cirugia General y del Aparato Digestivo.




* Dermatologia Medico-Quirurgica y Venereologia.
X Aparato Digestivo.

* Endocrinologia y Nutricion.

* Neumologia.

* Neurologia.

* Obstetricia y Ginecologia.

* Oftalmologia.

* Otorrinolaringologia.

* Traumatologia y Cirugia Ortopédica.

* Urologia.

La eleccion del medico especialista se ha de mantener, al menos, durante un ano. Sin embargo, el Instituto Nacional de la
Salud puede autorizar, previa solicitud del usuario, el cambio de medico especialista antes del transcurso de este periodo, si

existieran causas que lo justifiquen.

¢Como se desarrolla el procedimiento de eleccion?

Los centros de salud y hospitales deben facilitar la informacion suficiente a las personas usuarias para que éstas puedan elegir.
Cada centro pone a disposicion la documentacion e informacion necesaria para que conozcan los medicos asignados al
equipo de atencion primaria, asi como aquellos otros especialistas que pueden ser objeto de eleccion. Tambien se facilitan

los lugares y horarios de consulta y, en su caso, el tiempo de espera, asi como cualquier otra informacion de interés.
Una vez tomada la decision, la persona debera cumplimentar la solicitud correspondiente. Este tramite puede realizarse
directamente en el centro de salud, u online con el correspondiente Certificado Digital. Normalmente, el area de salud suele

responder en un plazo de dos meses.

Si la solicitud es aceptada, el paciente recibe el documento de asignacion de medico y centro que acredita su nueva situacion.

4. ElDerecho ala Segunda Opinion Médica

JQué es la Segunda Opinion Médica?

Se trata de un informe médico que ha sido solicitado por un paciente para contrastar un primer diagnostico o una propuesta
terapeutica, para obtener una mayor informacion sobre la primera obtenida, y que ayude a la persona a poder decidir entre
las opciones clinicas disponibles.

Es un derecho en el Sistema Sanitario Publico para los usuarios que padecen una enfermedad diagnosticada como de pro-




nostico fatal, incurable o que compromete gravemente su calidad de vida, o bien cuando el tratamiento propuesto conlleva
un elevado riesgo vital. Tambien se contempla, especificamente, la confirmacion de diagnostico de una enfermedad rara.
Cuando un paciente pide una segunda opinion medica, un facultativo experto estudia la informacion procedente de su histo-

ria clinica y emite el informe correspondiente, que se envia directamente al solicitante.

¢Para qué tipo de prestaciones sanitarias se puede solicitar la seqgunda opinion médica?

El gjercicio del derecho a la segunda opinion medica se garantiza, por norma general, en los siguientes procesos :

*x Enfermedades neoplasicas malignas excepto canceres de piel que no sean de tipo melanoma:
*  Confirmacion del diagnostico de la enfermedad.
*  Confirmacion de alternativas terapeuticas.

*x Enfermedades neurologicas inflamatorias y degenerativas invalidantes.

*  Enfermedades graves con causa hereditaria claramente definida.

*  Confirmacion de diagnostico de enfermedad rara.

*  Procedimientos de cirugia cardiaca.

*  Propuesta de tratamiento quirurgico de escoliosis severa

Este derecho solo se podra gjercitar una vez en cada proceso asistencial y con el Unico objeto de contrastar el primer diag-

nostico completo o la indicacion del tratamiento.

¢Cudles son las condiciones para solicitar la segunda opinion médica?

Este derecho esta reconocido a todos los ciudadanos que dispongan de su correspondiente tarjeta sanitaria. Se tienen que

cumplir, ademas, otros requisitos:

*  Que se solicite para alguna de las circunstancias indicadas en el apartado anterior.
*  Que el paciente no necesite un tratamiento urgente o inmediato.

*  Que la enfermedad, o el tratamiento propuesto, para el que solicita una segunda opinion le haya sido diagnosticado

en cualquier centro dependiente del Sistema de Salud Publico de su Comunidad Autonoma.

En caso de no reunir alguno de los requisitos expuestos, la solicitud sera desestimada.

¢Como y donde se solicita este derecho?

La segunda opinion medica puede ser solicitada por el propio paciente, 0 en caso de imposibilidad (menor de 16 anos, inca-

pacidad fisica/psiquica o incapacidad legal), se haria a traves de un representante legal.

La solicitud se realiza mediante el formulario establecido a tal efecto y se presentara, como norma general, en las delega-
ciones provinciales del Sistema de Salud de cada comunidad autonoma (ver Anexo lll). En algunas regiones se puede realizar

este tramite online si el paciente cuenta con el certificado digital. La documentacion que debe acompanar a la solicitud es la




siguiente:

*  Fotocopia del DNIy de la tarjeta sanitaria.
*  Encaso de representante del paciente, la autorizacion expresa o el documento que acredite la incapacidad de ese.

*  Copia del ultimo informe clinico donde conste el diagnostico o propuesta terapeutica para la que se pide la segunda opi-

nion.

Segun la Comunidad Autonoma y el servicio de salud correspondiente, el plazo de solicitud permitido puede variar (algunas
marcan un mes desde que se realiza el primer diagnostico o propuesta terapeutica, otras no establecen un limite temporal

para hacer la solicitud).

Emision y Garantias de la Segunda Opinion Médica

Las autoridades competentes estudiaran la solicitud del paciente y decidiran si se acepta o no.

En caso afirmativo, el medico especialista del area correspondiente estudiara las caracteristicas del proceso y el informe ante-
rior, y comunicara personalmente al paciente la confirmacion diagnostica o terapéutica. En algunas comunidades autonomas
El/la paciente o quien lo/la represente, puede proponer un/a profesional especialista del sistema publico de salud. En caso
de que en la solicitud no se proponga ningun/a especialista concreto, éste/a sera designado/a por la gerencia del Area sa-
nitaria de la que forma parte el centro hospitalario de referencia del/de la paciente, atendiendo a criterios de especialidad y
disponibilidad.

La segunda opinion medica sera emitida en el plazo de 15 dias desde la recepcion de la resolucion. Este plazo se puede
suspender durante el tiempo necesario si hubiera que realizar alguna prueba u obtener datos especificos de la historia clinica
del paciente. El centro sanitario en el que se realice la segunda opinion, proporcionara al paciente el acceso a dicha prueba.

Una vez recibido el informe, el usuario tendra derecho a decidir libremente entre las opciones diagnosticas o terapeuticas

propuestas.

La atencion sanitaria tendra lugar en el centro de origen, si el segundo diagnostico confirma el primero. Si no, el paciente po-
dra elegir entre seguir la atencion en el centro de origen (segun el diagnostico o tratamiento inicial), u optar por el centro que
emitio la segunda opinion medica.

En el caso de que elinforme sea elaborado por un servicio o centro sanitario de un area de salud distinta al primero, el Sistema
de Salud cubrira los gastos de traslado, y en algunos casos, los de manutencion y alojamiento (consultar para cada Comuni-

dad Autonoma).

5. Instrucciones Previas o Voluntades anticipadas

El concepto de Instrucciones Previas

La Declaracion de Voluntades Anticipadas es un documento escrito en el que una persona mayor de edad, con capacidad

y libertad, indica las instrucciones o su “voluntad anticipada” sobre la asistencia sanitaria que desea recibir (0 no) en situacio-




nes en las que no le sea posible expresarlas personalmente. Es un claro reconocimiento del derecho de autonomia de los
pacientes (Ley 41/2002). Cada Comunidad Autonoma ha establecido una denominacion especifica para este documento:
documento de voluntades anticipadas, manifestaciones anticipadas de voluntad, declaracion de voluntad vital anticipada,
voluntades previas y expresion anticipada de voluntades. No obstante, independientemente de su denominacion, todas se

refieren a la misma circunstancia.

JQueé es el registro de Voluntades Anticipadas o de Instrucciones Previas?

Se trata de una base de datos, dependiente de la Consejeria de Sanidad/Salud de cada Comunidad Autonoma en la que se
registran todos los documentos de instrucciones previas de las personas que las han solicitado en dicha region.
La finalidad del registro es facilitar el conocimiento de la existencia de esta declaracion a los profesionales que prestan a asis-

tencia sanitaria en esa comunidad autonoma.

A nivel estatal, existe el llamado Registro Nacional de Instrucciones Previas, con el que estan interconectados los registros
nacionales, con el fin de garantizar su eficacia en todo el pais. Se trata de una base de datos en la que se pueden visualizar
las instrucciones previas otorgadas por los ciudadanos, que hayan sido formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legis-
lacion de las Comunidades Autonomas. Este registro posibilita el conocimiento en todo el territorio nacional de la existencia
de dichas instrucciones (o documento de voluntades anticipadas) y esta adscrito al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales

e lgualdad.

La informacion sobre el funcionamiento de este servicio se encuentra en la siguiente pagina web: https./wwwmscbs.gob.es/

ciudadanos/rmip/home.htm

cJQuién puede solicitar este documento?

Este derecho puede ser gjercicio por cualquier persona mayor de edad o menor emancipada que no haya sido incapacitada

legalmente. Ha de hacerse personalmente.

¢Cudl es el contenido del documento?

La informacion que se incluya en la Declaracion sera la referida a:

* Las instrucciones y opciones sobre los cuidados y el tratamiento de la salud que la persona desea recibir llegado el

caso.
* Instrucciones sobre el destino del cuerpo y de sus organos, en caso de fallecimiento.

* Ladesignacion de un representante (no es obligatoriamente necesario) para que, llegado el caso, actue como su in-
terlocutor con el meédico o equipo sanitario. Asi, se garantiza el cumplimiento de las instrucciones contenidas en la

declaracion, debiendo contar con su aceptacion por escrito.

Las disposiciones manifestadas van dirigidas al medico o equipo sanitario que presta a asistencia a la persona otorgante, y

unicamente seran aplicables cuando este se encuentre en una situacion que no le permita expresar personalmente su vo-

luntad.




¢Donde y como se solicita?

La Declaracion se solicita en las delegaciones provinciales de la Consejeria de Salud de la Comunidad Autonoma de residen-

cia de la persona, previa cita.

La solicitud de la inscripcion en el registro de voluntades anticipadas debe ir acompanada del DNI, la Declaracion en siy la

autorizacion del representante, en el caso.

¢;Se puede modificar o revocar?

Si, el documento de voluntades anticipadas podra ser modificado, sustituido por otro o revocado en cualquier momento. EL

procedimiento sera el mismo por el que hizo su inscripcion la primera vez.

6. Cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud

Las prestaciones sanitarias son el conjunto de servicios que el Sistema Nacional de Salud ofrece a los ciudadanos y que inclu-
yen actividades de prevencion, de diagnostico, terapeuticas, de rehabilitacion y de promocion y mantenimiento de la salud.
El catalogo de prestaciones nacional garantiza el cumplimiento de unas condiciones basicas y comunes en todo el pais, con

el objetivo de ofrecer una atencion integral y continuada.

El Ministerio de Sanidad es el que tiene las competencias para la ordenacion basica de las prestaciones sanitarias. Los Ser-
vicios de Salud de las Comunidades Autonomas han elaborado su propia cartera de servicios a traves de la que ofrecen las
prestaciones comunes, con la posibilidad de incluir nuevas prestaciones y tecnologias. En el ano 2012, se aprobd una nueva
norma gue supuso un ajuste en esta cartera de servicios: Real Decreto-Ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes para

garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones.

No obstante, la informacion contenida en este apartado queda a expensas de la aprobacion final de la “Ley de Equidad,
Universalidad y Cohesion del Sistema Nacional de Salud”, cuyo anteproyecto ha sido aprobado el 8 de noviembre de 2021.
Esta nueva norma modificara o derogara legislaciones anteriores, garantizando la homogeneidad en la efectividad del dere-

cho a la proteccion a la salud y ampliar los derechos de la poblacion.

cQuién tiene acceso a la cartera de servicios sanitarios?

Todos los usuarios del Sistema Nacional de Salud (es decir, todos aquellos que dispongan de su Tarjeta Sanitaria) tienen acce-
so a las prestaciones contempladas, al margen de que se disponga o no de una tecnologia o procedimiento especifico en su
ambito geografico de residencia. En este caso, los servicios de salud de la comunidad correspondiente garantizaran el acceso

de los pacientes a las prestaciones que necesiten, a traves de los procedimientos de derivacion y remision.

Si la persona esta desplazada, tendra derecho a recibir los servicios del catalogo que necesite en las mismas condiciones que

los residentes en la Comunidad Autonoma en la que se encuentre.

Las prestaciones incluidas en la cartera nacional son gratuitas para el usuario final, que tenga la condicion de persona bene-

ficiaria del Servicio de Salud correspondiente. Tras la aprobacion del Real Decreto-Ley 16/2012, se diferencian varios tipos de




prestaciones:

* Cartera comun basica de servicios asistenciales: Comprende todas las actividades asistenciales de prevencion,
diagnostico, tratamiento y rehabilitacion que se realicen en centros sanitarios o sociosanitarios, asi como el transporte

sanitario urgente, cubiertos de forma completa por financiacion publica.

* Cartera comun suplementaria que incluye aquellas prestaciones cuya prevision se realiza mediante dispensacion
ambulatoria y esta sujeta a aportacion del usuario. (Prestacion farmaceutica, prestacion ortoprotésica, prestacion con

productos dietéticos y transporte sanitario no urgente).

* Cartera comun de servicios accesorios: incluye todas las actividades, servicios o tecnicas, sin caracter de presta-
cion, que no se consideran esenciales y/o que son coadyuvantes o de apoyo para la mejora de una patologia de

caracter cronico, estando sujetas a aportacion y/o reembolso por parte del usuario

¢Cudles son las prestaciones bdsicas de la cartera nacional?

Los servicios establecidos por el Ministerio de Sanidad son de caracter basico y comun. Es decir, se consideran esenciales
para ofrecer una atencion sanitaria, integral y continuada.

A continuacion, se exponen brevemente los servicios contemplados, con especial atencion a la prestacion ortoprotesica y a
los servicios de transporte sanitario, por ser de mayor importancia para las personas afectadas por una Enfermedad Neuro-

muscular. En la Tabla 3, se sintetizan las principales caracteristicas de estos servicios.

1. Salud Publica

Esta prestacion contempla una serie de actividades dirigidas a preservar, proteger y promover la salud de la poblacion.

Por un lado, se promueve la creacion e implantacion de politicas de salud y, por otro, el desarrollo de acciones que repercu-
ten directamente sobre la salud del ciudadano (por ejemplo, el desarrollo de campanas informativas para la prevencion de
enfermedades).

Los programas incluidos son los de informacion y vigilancia epidemiologica; proteccion de la salud; promocion de la salud
y prevencion de enfermedades y deficiencias; proteccion y promocion de la sanidad ambiental; promocion de la seguridad

alimentaria; proteccion y promocion de la salud laboral y promocion de la seguridad alimentaria.

2. Atencion Primaria.

Es el nivel basico e inicial de la atencion sanitaria. Incluye un conjunto de actividades con un enfoque biopsicosocial que es-
tan prestadas por un equipo interdisciplinar: promocion de la salud, educacion sanitaria, mantenimiento y recuperacion de la

salud, rehabilitacion y trabajo social.

La asistencia sanitaria se ofrece a demanda, de forma programada o urgente, y se lleva a cabo tanto en el propio centro de

salud como en el domicilio del paciente, si se requiere.

* Las actividades incluidas en la prestacion de atencion primaria son:

* Prescripcion y realizacion de procedimientos diagnosticos y terapéuticos.




* Actividades para la prevencion, promocion de la salud, atencion familiar y atencion comunitaria.

* Actividades de informacion y vigilancia en la proteccion de la salud.

* Rehabilitacion basica: En regimen ambulatorio y previa indicacion medica. Se incluyen los tratamientos fisioterapeu-

ticos en trastornos neurologicos y la fisioterapia respiratoria, entre otros.

*  Atencion paliativa a enfermedades terminales

*  Atencion a la salud mental (en coordinacion con atencion especializada).

*  Actividades especificas (de diagnostico, tratamiento y rehabilitacion) dirigidas a determinados colectivos:

*

*

*

Servicios de atencion a la infancia.
Servicios de atencion a la adolescencia.

Atencion al adulto, grupos de riesgo y enfermedades cronicas: Incluye la valoracion del estado de salud y
de los factores de riesgo, asi como la atencion domiciliaria a pacientes inmovilizados (evaluacion, plan de
cuidados, examenes y procedimientos diagnosticos, seguimiento de los tratamientos, informacion y

asesoramiento).
Atencion a las personas mayores.
Atencion y deteccion de la violencia de genero y malos tratos.

Atencion a la salud bucodental.

3. Atencion Especializada

Es la asistencia prestada por los medicos en los Centros de Especialidades y en los hospitales, en la totalidad de las espe-

cialidades medicas y quirurgicas legalmente reconocidas. Esta prestacion incluye las actividades asistenciales, diagnosticas,

terapeuticas y de rehabilitacion y cuidados, asi como las de promocion de la salud, educacion sanitaria y prevencion de la

enfermedad.

Los medicos de Atencion Primaria son los que valoran la necesidad de asistencia especializada, en aquellos casos en que la

complejidad diagnostica o terapeutica de una patologia lo requiere.

Se puede prestar en consultas externas, en hospital de dia 0 en régimen de hospitalizacion, segun las caracteristicas del pa-

ciente y su proceso. En el caso de atencion de urgencia, se realiza por remision del medico de atencion primaria de urgencia.

Las actividades que comprende la atencion especializada son:

X Asistencia especializada en consultas.

*  Asistencia especializada en hospital de dia, medico o quirurgico.




* Hospitalizacion de dia en régimen de internamiento: se ofrecen al paciente todos los tratamientos que éste necesi

ta, incluidos los de rehabilitacion.
* Hospitalizacion a domicilio y apoyo a la atencion primaria.

*  Prescripciony realizacion de procedimientos diagnosticos y terapeuticos: En esta linea se incluyen las tecnicas y pro-
cedimientos para el diagnostico y tratamiento medico-quirurgico de las enfermedades, entre ellas las enfermedades
hereditarias y degenerativas del sistema nervioso central (SNC). Tambien se incluye aqui el diagnostico prenatal en

grupos de riesgo y la planificacion familiar (consejo genetico), asi como la reproduccion humana asistida.
*  Atencion paliativa enfermos terminales.
* Atencion a la salud mental.

* Rehabilitacion de pacientes con deficit funcional recuperable: es decir, se ofrece solo a aquellas personas que pasan
por un periodo agudo, con el fin de facilitar, mantener o devolverles el mayor grado de capacidad funcional e

independencia posible.

4. Atencion de urgencia

Esta prestacion se indica en aquellos casos en los que sea necesario atender al paciente de forma inmediata. Se realiza tanto

en los centros sanitarios como en espacios externos, durante las 24 horas del dia.

Puede prestarse a traves de la atencion primaria, especializada o los servicios dedicados a la atencion urgente.

5. Prestacion farmacéutica

Comprende los medicamentos y productos sanitarios. También contempla las actuaciones dirigidas a que los pacientes los
reciban segun sus necesidades clinicas, en las dosis precisas, durante el periodo de tiempo adecuado, y al menor coste po-

sible. De esta manera se promueve el uso racional del medicamento.

Para los pacientes hospitalizados, se ofrecen todos los productos que necesite cada individuo, segun la cartera de servicios

comunes.

En el caso de pacientes no hospitalizados, comprende la prescripcion de los medicamentos autorizados, las formulas magis-

trales y las vacunas antialergicas y bacterianas.

Esta prestacion esta cofinanciada por los usuarios, en el caso de las recetas medicas (excepto en la farmacia hospitalaria),
segun su situacion socio-economica. Para la adquisicion de medicamentos para el tratamiento de enfermedades cronicas o
graves, se establece una aportacion reducida (el 10% sobre el precio total.

Los pensionistas, tambien deben aportar un 10% del Precio de Venta al Publico, por norma general.

No obstante, se establecen limites maximos de aportacion mensual (de 60€, 18€ u 8€) en pago de prestacion farmaceutica,

segun el nivel de renta de la persona beneficiaria. En estos casos, elimporte de las aportaciones que excedan de estas cuan-




tias mensuales sera reintegrado por la comunidad autonoma correspondiente.

De este copago estaran exentas las personas con discapacidad, las personas beneficiarias de pensiones no contributivas, o

los parados que han perdido el derecho a percibir el subsidio de desempleo en tanto subsista su situacion.

6. Prestacion ortoprotésica

Se refiere a todos aquellos elementos necesarios para mejorar la calidad de vida y aumentar la autonomia del paciente. Se
refiere a los productos sanitarios (implantables o no) para sustituir total o parcialmente una estructura corporal, o bien para
modificar, corregir o facilitar una funcion. Solo seran financiables por el Sistema Nacional de Salud los productos ortoprotesi-
cos incluidos en la Oferta, regulada por un catalogo nacional comun que incluye:

*  |mplantes quirurgicos.
*  Protesis externas.

*  Sillas de ruedas.

*  Ortesis.

*  Ortoprotesis especiales.

Los servicios de salud de cada comunidad autonoma han elaborado su propio catalogo de prestaciones ortoprotesicas en
el que se incluyen, como minimo, todos los productos del catalogo nacional, asi como aquellos otros que dicho servicio de

salud haya estimado.

La prescripcion debe ser realizada por un medico de atencion especializada, especialista en la materia correspondiente a la
clinica que justifique la prescripcion. En el caso de las sillas de ruedas, el encargado de la prescripcion suele ser el meé-
dico rehabilitador. El documento de prescripcion tendra un plazo de validez de 60 dias naturales a partir de la fecha de su
formalizacion. Cada responsable de prestacion ortoprotésica determinara el procedimiento de obtencion de dicha prestacion
en su ambito, asi como las condiciones de acceso, de indicacion y prescripcion, de gestion, de elaboracion y de aplicacion de
su catalogo y, si procede, de prestamo, alquiler, recuperacion y reparacion de los articulos. Este procedimiento contemplara
la posibilidad de que el usuario no tenga que adelantar el importe de los productos cuando se trate de personas con escasos

recursos economicos o de productos de elevado importe.

Se puede conceder una renovacion de los articulos, siempre que se cumplan los criterios establecidos: que el cambio reque-
rido no se deba a un mal trato del producto inicial por parte del usuario y que haya transcurrido el tiempo correspondiente (en
el caso de las sillas de ruedas, el plazo para su renovacion se encuentra entre los 2 y los 5 anos). Ademas para aquellos pro-
ductos susceptibles de renovacion que requieren una elaboracion y/o adaptacion individualizada, se debe tener en cuenta la
edad del paciente para fijar el periodo de renovacion, de modo que se adecue a la etapa de crecimiento de los ninos y a los

cambios morfologicos derivados de la evolucion de la patologia.

LLa prescripcion de la silla de ruedas se realiza a traves de una receta por parte del medico rehabilitador. El usuario final, con




esta hoja, puede elegir libremente y acudir a una de las ortopedias que tengan convenio con el servicio de salud de su comu-
nidad autonoma (existe una lista disponible).
7. Productos dietéticos

En esta prestacion se incluye la prescripcion de:

* Productos dioterapéuticos: son alimentos dietéticos para usos medicos especiales, en los casos de determinados

trastornos metabolicos congeénitos.

*  Nutricion enteral domiciliaria: para pacientes en los que no es posible cubrir sus necesidades nutricionales (habitual-
mente mediante sonda), a causa de su situacion clinica, con alimentos de consumo ordinario. Se refiere a los usuarios

con trastornos neuromotores que impiden la deglucion y el transito y necesitan una sonda.

8. Transporte sanitario

Consiste en el desplazamiento de enfermos por causas exclusivamente clinicas, cuya situacion les impida desplazarse por

medios ordinarios. En este caso, se contemplan dos situaciones:

* Una situacion de urgencia que implique riesgo vital o dano irreparable para la salud, y asi lo ordene o determine el

facultativo correspondiente.

* Imposibilidad fisica del interesado u otras causas medicas que, a juicio del facultativo, le impidan o incapaciten para
la utilizacion de un medio ordinario de transporte para desplazarse a un centro sanitario o a su domicilio tras recibir

la atencion sanitaria correspondiente.

El transporte sanitario debe ser accesible a las personas con discapacidad. Puede ser asistido o no asistido y se permite una

persona acompanante cuando la situacion clinica del paciente o su edad lo requieran.

Tambien se contempla el traslado entre comunidades autonomas, con el fin de prestar a la persona una asistencia sanitaria
que no es posible facilitar con los medios propios de la comunidad autonoma de origen. Esta ultima es la encargada de
proporcionar el transporte sanitario, tanto para el desplazamiento al centro sanitario de destino, como para el regreso a su

domicilio (en caso de persistir las causas que justifican esta prestacion).

Para aquellos pacientes sometidos a tratamientos periodicos (como rehabilitacion) en otra comunidad autonoma, es el ser-
vicio de salud de destino el que se hace cargo de facilitar el transporte sanitario a los usuarios que lo requieran por causas

medicas.

9. Servicios de Informacion y documentacion sanitaria

El Sistema Nacional de Salud ofrece un conjunto de servicios de informacion que incluyen:

*x  Tramitacion de los procedimientos administrativos para garantizar la continuidad asistencial.

* Informacion al paciente sobre los derechos y deberes, los servicios asistenciales y su utilizacion.




X Facilitacion del Informe de Alta o del Informe de Consulta Externa.

*  Comunicacion o entrega, a peticion del interesado, de un ejemplar de su historia clinica o de determinados datos de la

misma.
X  Expedicion de informes o certificados sobre el estado de salud para la valoracion de la incapacidad u otros efectos.

*  Documentacion o certificacion de nacimiento, defuncion y otros extremos para el Registro civil.

10. Asistencia sanitaria cuyo importe ha de reclamarse a terceros obligados al pago

En el caso de que un tipo de asistencia sanitaria haya sido practicada por los servicios publicos de salud y su responsabilidad
sea de terceros (por ejemplo, de los seguros privados), la administracion publica reclamara a estos el pago del importe de las
atenciones o prestaciones sanitarias facilitadas.

En este caso, el pago es realizado en relacion a las prestaciones de transporte sanitario, atencion de urgencia, atencion es-
pecializada, atencion primaria, atencion farmaceutica, prestaciones ortoprotesicas, prestaciones con productos dieteticos y

la rehabilitacion.

Cartera de Servicios complementaria de las Comunidades Autonomas

Tomando como base la cartera de servicios comunes, cada comunidad autonoma ha elaborado su propio catalogo de pres-
taciones, que contemplan, cuando menos, la cartera comun de servicios del Sistema Nacional de Salud en sus modalidades

basica de servicios asistenciales, suplementaria y de servicios accesorios, garantizandose a todos los usuarios.

Ademas, cada servicio de salud regional puede incluir aquellas técnicas, tecnologias o productos no contemplados en la
cartera nacional. Para ello, han tenido que proporcionar los recursos adicionales necesarios, ya que estos servicios comple-

mentarios no estan incluidos en la financiacion general del Sistema Nacional de Salud.

Para mas informacion sobre la cartera de servicios de una comunidad autonoma, se recomienda consultar la legislacion in-

cluida en el apartado Legislacion y Normativa.
Cartera de servicios de mutualidades

Las mutualidades de funcionarios deben garantizar el contenido de la cartera de servicios comunes del SNS.

Como en el caso de las comunidades autonomas, tambien pueden aprobar sus propias carteras de servicios, que, obligato-

riamente incluiran las prestaciones del sistema nacional.
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7. Solicitud de cita para asistencia sanitaria en otra comunidad
autonoma

Apesar que el numero de centros y facultativos especialistas en enfermedades neuromusculares esta en constante aumento,
son muchas las personas afectadas que tienen que desplazarse a otra Comunidad Autonoma (o a otra provincia de su mis-
ma comunidad) para recibir el correcto diagnostico, tratamiento y seguimiento de su patologia por parte de los recursos de
referencia. Los servicios de salud de todas las Comunidades Autonomas cubren los gastos de desplazamiento, manutencion
y alojamiento en estos casos, pero suelen surgir dudas sobre el proceso de solicitud y justificacion de los costes ante las ad-

ministraciones sanitarias correspondientes.

En este apartado, se exponen las caracteristicas principales de este tramite y su regulacion en cada comunidad autonoma.

Contexto legal

Segun el art. 15 de la Ley 15/1986 de Sanidad, “el Ministerio de Sanidad acreditara servicios de referencia, a los que podran
acceder todos los usuarios del Sistema Nacional de Salud una vez superadas las posibilidades de diagnostico y tratamiento

de los servicios especializados de la comunidad autonoma donde residan’

Por su parte, el Real decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del
Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion, en su Anexo VI (sobre la cartera de servicios comunes
de prestacion de transporte sanitario) hace referencia al traslado de pacientes entre comunidades autonomas. Se establece
que “‘cuando una Comunidad Autonoma decida trasladar a un paciente a otra comunidad con el fin de prestarle asistencia
sanitaria que no es posible facilitar con sus propios medios, proporcionara el transporte sanitario al paciente que lo precise,
tanto para el desplazamiento al centro sanitario, como para el regreso a su domicilio si persisten las causas que justifican la

necesidad de esta prestacion!”

Por ultimo, la Disposicion Adicional Cuarta (actualmente vigente) del Real Decreto 63/1995 indica que ‘la atencion a los pro-
blemas o situaciones sociales o asistenciales no sanitarias que concurran en situaciones de enfermedad o pérdida de la salud
tendran la consideracion de atenciones sociales, garantizandose en todo caso la continuidad del servicio, a traves de la ade-
cuada coordinacion por las Administraciones Publicas correspondientes de los servicios sanitarios y sociales!”

Asi, y para facilitar el acceso a las prestaciones sanitarias en supuestos en que el paciente se ve obligado a desplazarse a cen-
tros sanitarios distanciados de su domicilio habitual, cada Comunidad Autonoma ha elaborado su propio texto legislativo que
regula la concesion de estas ayudas por desplazamiento y estancia de pacientes (siempre y cuando no precisen la utilizacion

de transporte sanitario).

Requisitos Generales

¢Como solicitar una cita en un centro que ofrezca atencion a personas con enfermedades neuromusculares?

Elneurdlogo es, normalmente, el medico especialista que se encarga de realizar el seguimiento sanitario de la persona afec-

tada una vez que ésta ha sido derivada por el medico de cabecera.

Este profesional es el encargado de valorar y decidir si es necesario que el afectado reciba el diagnostico adecuado y/o la




asistencia especializada en otro centro de su region o de otra comunidad autonoma. Esta decision se tomara en el caso de que
en su area sanitaria no se encuentren los medios y recursos mas adecuados (o especificos) para que una correcta atencion.
El neurologo, o el especialista gestor del caso, elaborara el informe de la necesidad de realizar el tipo de asistencia sanitaria
referida en uno de los recursos de referencia para enfermedades neuromusculares.

La cita se gestionara a traves del sistema de salud de la comunidad de origen.

Si el médico me ha derivado a un centro que estd en otra comunidad auténoma o lejos de mi residencia ;Hay
algun tipo de ayudas para sufragar este gasto?

Los servicios de salud deben garantizar la adecuada asistencia sanitaria a todos los ciudadanos espanoles, incluyendo el pago
de los gastos derivados de la atencion en otro centro diferente al de su area sanitaria, si éste no cuenta con los recursos y

medios necesarios para que dicha asistencia sea la mas adecuada a las caracteristicas clinicas del paciente.

El centro de destino puede estar ubicado en un area sanitaria diferente al de origen o en otra provincia (dentro de la misma
comunidad autonoma), o bien localizarse en una comunidad distinta y, por tanto, gestionado por otro sistema de salud.

Las ayudas que se pueden ofrecer son de varios tipos:

*  Gastos por desplazamientos:

El servicio de salud abona los gastos derivados de la ida y la vuelta al centro de destino desde la localidad de origen del pa-

ciente.

Para el calculo de las ayudas economicas, algunas comunidades se basan en los kilometros de distancia entre la residencia
de la personay el centro de asistencia y multiplican esta cifra por el precio estipulado para el kilometraje. Otras regiones, uti-
lizan como referente la tarifa basica de tren o autobus (por trayecto) y la multiplican por el nimero de desplazamientos que

haya tenido que realizar la persona.

* Dietas de manutencién y de alojamiento:

El pago de los gastos de manutencion y alojamiento solo se realizara en el caso de que la asistencia que vaya a recibir el
paciente en el centro de destino sea de tipo ambulatorio, sin hospitalizacion. Si la persona va a estar hospitalizada, solo se
abonan estas dietas al acompanante autorizado, de ser el caso.

Cada comunidad autonoma establece una cuantia maxima de alojamiento y de manutencion que recibira la persona al dia.
Tambien determina el precio maximo a abonar al paciente cada mes o cada 15 dias en caso de requerir una asistencia conti-

nuada en el tiempo.

cJQuiénes pueden solicitar las ayudas?

Los gastos de desplazamiento y las dietas de manutencion y alojamiento se otorgaran a aquellos pacientes que cumplan con

los siguientes requisitos:

* Estar en posesion de la tarjeta sanitaria de su sistema publico de salud correspondiente.

*  Ultilizar medios de transporte no sanitarios.




* La derivacion a otros centros debe estar justificada mediante informe del medico de referencia y ser aprobada por el

Servicio de salud correspondiente.

* Seincluyen tambien los pacientes que se trasladen de forma continuada para recibir tratamientos prolongados (por

ejemplo, rehabilitacion).
* Que el desplazamiento implique necesariamente la pernocta en la localidad de destino.

Las ayudas se denegardn si el desplazamiento a otro centro:
*  No tiene la autorizacion de los Servicios de Salud y Consumo.

*  Que existan terceros obligados a prestar asistencia sanitaria.
* Que no se trate de prestaciones sanitarias incluidas en la cartera de servicios del sistema sanitario publico.

Si me acompania otra persona, ;también estdn cubiertos los gastos del acompanante?

Los gastos de desplazamiento y manutencion del acompanante también estan cubiertos si se cumplen, por norma general,
varios criterios:

* Elpaciente tenga una edad menor de 18 anos (por norma general, aunque en algunas comunidades se estable
el limite en 14 anos) o esté incapacitado legalmente.

* En el caso de pacientes mayores de 18 anos pero que por su situacion clinica tengan que realizar este despla-
zamiento acompanados de otra persona. En estos casos, la necesidad del acompanante debe ser justificada,
mediante un informe, por el medico responsable del caso y tiene que ser autorizada por la direccion de la dele-
gacion provincial correspondiente.

La ayuda para el acompanante debe solicitarse expresamente.

¢Cudl es el procedimiento para realizar la solicitud?

La solicitud para el pago de estos gastos debe presentarse en un unico procedimiento (incluyendo los gastos del paciente y
del acompanante) a traves del formulario especifico debidamente cubierto. Los lugares de presentacion son, por norma ge-
neral, las delegaciones provinciales de los servicios de salud de cada comunidad (ver Anexo llI). En algunas regiones puede
presentarse en cualquier registro publico y en otras es posible realizar este tramite online, a traves de las oficinas virtuales.

Documentos necesarios

La solicitud debe ir acompanada de los siguientes documentos vy justificantes:
X fotocopia de la tarjeta sanitaria del paciente.
X fotocopia del DNI del paciente y del acompanante, en su caso.
X Justificante de la obligatoriedad o necesidad del desplazamiento.

X Justificante de asistencia expedido por el centro que haya dispensado la misma, donde consten los dias en los que el
paciente ha estado ingresado o recibido asistencia ambulatoria.

* Documento que justificase la necesidad de acompanante.
X Justificacion de los gastos realizados: billetes de transporte, facturas de alojamiento.

* Datos bancarios de la titularidad de cuenta o libreta para el ingreso del importe.




X £nelsupuesto de utilizacion de trasporte publico, los billetes justificativos de su importe

En las solicitudes que incluyan ayuda por manutencion y/o alojamiento, deberan aportarse las correspondientes facturas del
gasto realizado. En los supuestos de prolongacion de la estancia a que hace referencia la instruccion Cuarta 2, informe del
centro sanitario donde se recibe tratamiento que acredite la continuidad de la necesidad de seguir contando con la presencia
de acompanante.

Se incluyen aqui los documentos que demandan la mayor parte de las comunidades autonomas. No obstante, se recomienda
consultar la normativa referida a la region de residencia de los lectores.

¢En qué plazo se pueden solicitar las ayudas?

El plazo para justificar la realizacion de los desplazamientos al centro sanitario de destino y, por tanto, para solicitar las ayudas
y dietas varia entre comunidades autonomas. Normalmente, se deben presentar las facturas en un periodo maximo de 6 o
12 meses desde el momento en el que finalizo el desplazamiento, aunque en algunas regiones es posible justificar el gasto
hasta transcurridos 5 anos.

Regulacion especifica para las Comunidades Autonomas

En la siguiente tabla se recoge la informacion especifica y relativa a estas ayudas para cada Comunidad Autonoma.
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https://www.aragon.es/tramitador/-/tramite/ayudas-gastos-desplazamiento-manutencion-hospedaje-pacientes-sistema-aragones-salud
https://www.aragon.es/tramitador/-/tramite/ayudas-gastos-desplazamiento-manutencion-hospedaje-pacientes-sistema-aragones-salud
https://www.aragon.es/tramitador/-/tramite/ayudas-gastos-desplazamiento-manutencion-hospedaje-pacientes-sistema-aragones-salud
https://www.aragon.es/tramitador/-/tramite/ayudas-gastos-desplazamiento-manutencion-hospedaje-pacientes-sistema-aragones-salud
https://sede.gobiernodecanarias.org/sede/tramites/2622#
https://sede.gobiernodecanarias.org/sede/tramites/2622#
https://www.gobiernodecanarias.org/libroazul/pdf/62431.pdf
https://www.gobiernodecanarias.org/libroazul/pdf/62431.pdf
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https://www.scsalud.es/prestaciones-dietas-y-desplazamientos
https://www.scsalud.es/prestaciones-dietas-y-desplazamientos
https://sanidad.castillalamancha.es/ciudadanos/tramitesyprestaciones/ayudas-por-desplazamiento-manutencion-y-alojamiento
https://sanidad.castillalamancha.es/ciudadanos/tramitesyprestaciones/ayudas-por-desplazamiento-manutencion-y-alojamiento
https://sanidad.castillalamancha.es/ciudadanos/tramitesyprestaciones/ayudas-por-desplazamiento-manutencion-y-alojamiento
https://sanidad.castillalamancha.es/ciudadanos/tramitesyprestaciones/ayudas-por-desplazamiento-manutencion-y-alojamiento
https://www.tramitacastillayleon.jcyl.es/web/jcyl/AdministracionElectronica/es/Plantilla100Detalle/1251181050732/41/1270037568449/Propuesta
https://www.tramitacastillayleon.jcyl.es/web/jcyl/AdministracionElectronica/es/Plantilla100Detalle/1251181050732/41/1270037568449/Propuesta
https://www.tramitacastillayleon.jcyl.es/web/jcyl/AdministracionElectronica/es/Plantilla100Detalle/1251181050732/41/1270037568449/Propuesta
https://www.tramitacastillayleon.jcyl.es/web/jcyl/AdministracionElectronica/es/Plantilla100Detalle/1251181050732/41/1270037568449/Propuesta
https://www.tramitacastillayleon.jcyl.es/web/jcyl/AdministracionElectronica/es/Plantilla100Detalle/1251181050732/41/1270037568449/Propuesta
https://web.gencat.cat/es/tramits/tramits-temes/9729_-_Ajuts_per_a_despeses_d_estada_i_manutencio_a_pacients_i_o_la_persona_acompanyant__per_a_determinats_tractaments_a_centres_de_regions_sanitaries_de_fora_del_seu_domicili_habitual
https://web.gencat.cat/es/tramits/tramits-temes/9729_-_Ajuts_per_a_despeses_d_estada_i_manutencio_a_pacients_i_o_la_persona_acompanyant__per_a_determinats_tractaments_a_centres_de_regions_sanitaries_de_fora_del_seu_domicili_habitual
https://web.gencat.cat/es/tramits/tramits-temes/9729_-_Ajuts_per_a_despeses_d_estada_i_manutencio_a_pacients_i_o_la_persona_acompanyant__per_a_determinats_tractaments_a_centres_de_regions_sanitaries_de_fora_del_seu_domicili_habitual
https://web.gencat.cat/es/tramits/tramits-temes/9729_-_Ajuts_per_a_despeses_d_estada_i_manutencio_a_pacients_i_o_la_persona_acompanyant__per_a_determinats_tractaments_a_centres_de_regions_sanitaries_de_fora_del_seu_domicili_habitual
https://web.gencat.cat/es/tramits/tramits-temes/9729_-_Ajuts_per_a_despeses_d_estada_i_manutencio_a_pacients_i_o_la_persona_acompanyant__per_a_determinats_tractaments_a_centres_de_regions_sanitaries_de_fora_del_seu_domicili_habitual
https://web.gencat.cat/es/tramits/tramits-temes/9729_-_Ajuts_per_a_despeses_d_estada_i_manutencio_a_pacients_i_o_la_persona_acompanyant__per_a_determinats_tractaments_a_centres_de_regions_sanitaries_de_fora_del_seu_domicili_habitual
https://web.gencat.cat/es/tramits/tramits-temes/9729_-_Ajuts_per_a_despeses_d_estada_i_manutencio_a_pacients_i_o_la_persona_acompanyant__per_a_determinats_tractaments_a_centres_de_regions_sanitaries_de_fora_del_seu_domicili_habitual
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https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2006-675
https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2006-675
file://dfs.insudpharma.com/EXELTIS/PORTUGAL/11. MEDICO/01. SNC/PRODUCTOS/NAMUSCLA/ACTIVIDADES/2021/Mapa RRSS en ENM-ASEM/Catalogo CM-2021(1)_0_Madrid.PDF
file://dfs.insudpharma.com/EXELTIS/PORTUGAL/11. MEDICO/01. SNC/PRODUCTOS/NAMUSCLA/ACTIVIDADES/2021/Mapa RRSS en ENM-ASEM/Catalogo CM-2021(1)_0_Madrid.PDF
file://dfs.insudpharma.com/EXELTIS/PORTUGAL/11. MEDICO/01. SNC/PRODUCTOS/NAMUSCLA/ACTIVIDADES/2021/Mapa RRSS en ENM-ASEM/Catalogo CM-2021(1)_0_Madrid.PDF
file://dfs.insudpharma.com/EXELTIS/PORTUGAL/11. MEDICO/01. SNC/PRODUCTOS/NAMUSCLA/ACTIVIDADES/2021/Mapa RRSS en ENM-ASEM/Catalogo CM-2021(1)_0_Madrid.PDF
file://dfs.insudpharma.com/EXELTIS/PORTUGAL/11. MEDICO/01. SNC/PRODUCTOS/NAMUSCLA/ACTIVIDADES/2021/Mapa RRSS en ENM-ASEM/Catalogo CM-2021(1)_0_Madrid.PDF
file://dfs.insudpharma.com/EXELTIS/PORTUGAL/11. MEDICO/01. SNC/PRODUCTOS/NAMUSCLA/ACTIVIDADES/2021/Mapa RRSS en ENM-ASEM/Catalogo CM-2021(1)_0_Madrid.PDF
https://www.navarra.es/es/tramites/on/-/line/Abono-de-dietas-de-desplazamiento-hospedaje-y-manutencion-por-tratamientos-en-centros-fuera-de-Navarra1
https://www.navarra.es/es/tramites/on/-/line/Abono-de-dietas-de-desplazamiento-hospedaje-y-manutencion-por-tratamientos-en-centros-fuera-de-Navarra1
https://www.navarra.es/es/tramites/on/-/line/Abono-de-dietas-de-desplazamiento-hospedaje-y-manutencion-por-tratamientos-en-centros-fuera-de-Navarra1
https://www.navarra.es/es/tramites/on/-/line/Abono-de-dietas-de-desplazamiento-hospedaje-y-manutencion-por-tratamientos-en-centros-fuera-de-Navarra1
http://www.docv.gva.es/datos/2010/04/27/pdf/2010_4591.pdf
http://www.docv.gva.es/datos/2010/04/27/pdf/2010_4591.pdf
http://www.docv.gva.es/datos/2010/04/27/pdf/2010_4591.pdf
http://www.docv.gva.es/datos/2010/04/27/pdf/2010_4591.pdf
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https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Reintegro-de-gastos
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Reintegro-de-gastos
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/servicios-sanitarios/cartera-de-servicios/cartera-de-servicios-complementaria/prestacion-de-transporte/2353-cuantia-de-las-compensaciones-por-desplazamiento
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/servicios-sanitarios/cartera-de-servicios/cartera-de-servicios-complementaria/prestacion-de-transporte/2353-cuantia-de-las-compensaciones-por-desplazamiento
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/servicios-sanitarios/cartera-de-servicios/cartera-de-servicios-complementaria/prestacion-de-transporte/2353-cuantia-de-las-compensaciones-por-desplazamiento
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/servicios-sanitarios/cartera-de-servicios/cartera-de-servicios-complementaria/prestacion-de-transporte/2353-cuantia-de-las-compensaciones-por-desplazamiento
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/servicios-sanitarios/cartera-de-servicios/cartera-de-servicios-complementaria/prestacion-de-transporte/2353-cuantia-de-las-compensaciones-por-desplazamiento
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/servicios-sanitarios/cartera-de-servicios/cartera-de-servicios-complementaria/prestacion-de-transporte/2353-cuantia-de-las-compensaciones-por-desplazamiento
https://www.larioja.org/oficina-electronica/es?proc=12747
https://www.larioja.org/oficina-electronica/es?proc=12747
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https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://sede.asturias.es/ast/bopa-disposiciones?p_p_id=pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb&p_p_lifecycle=0&_pa_sede_bopa_web_portlet_SedeBopaDispositionWeb_mvcRenderCommandName=%2Fdisposition%2Fdetail&p_r_p_dispositionText=2019-03563&p_r_p_dispositionReference=2019-03563&p_r_p_dispositionDate=09%2F04%2F2019
https://www.euskadi.eus/contenidos/informacion/ayudas_dietas/es_1253/adjuntos/infad_ayudas_dietas2007_c.pdf
https://www.euskadi.eus/contenidos/informacion/ayudas_dietas/es_1253/adjuntos/infad_ayudas_dietas2007_c.pdf
https://www.euskadi.eus/contenidos/informacion/ayudas_dietas/es_1253/adjuntos/infad_ayudas_dietas2007_c.pdf
https://sede.carm.es/web/pagina?IDCONTENIDO=1569&IDTIPO=240&RASTRO=c$m40288
https://sede.carm.es/web/pagina?IDCONTENIDO=1569&IDTIPO=240&RASTRO=c$m40288
https://sede.carm.es/web/pagina?IDCONTENIDO=1569&IDTIPO=240&RASTRO=c$m40288

8. Procedimientos de Reclamaciones y Sugerencias

La Ley 14/1986, General de Sanidad, establece en su articulo 10.12 que los usuarios del Sistema Nacional de Salud tienen el
Derecho de realizar las reclamaciones y sugerencias sobre su funcionamiento y atencion.

Por su parte, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligacio-
nes en materia de informacion y documentacion clinica, estipula que los servicios de salud de las comunidades autonomas
pondran a disposicion de los usuarios en los centros sanitarios una guia informativa que incluya:

* sus derechos y obligaciones,

* las prestaciones disponibles,

* las caracteristicas asistenciales del centro o servicio,

* las dotaciones de personal, instalaciones y medios tecnicos.

Ademas, los servicios de salud tienen que informar sobre los procesos de participacion, asi como regular los procedimientos
y sistemas para garantizar su cumplimiento.

Tras eltraspaso de las competencias de gestion de la asistencia sanitaria a las Comunidades Autonomas, cada una de ellas ha
aprobado un texto normativo en materia de reclamaciones, quejas y sugerencias en el ambito sanitario aplicado a su region.
A partir de este documento se ha elaborado un libro, registro o modelo para facilitar que los ciudadanos puedan expresar su
opinion referida a los servicios y prestaciones ofrecidas por los centros y establecimientos sanitarios.

¢Cudles son las formas de participacion?

En la mayor parte de las Comunidades Autonomas se incluyen tres tipos de aportaciones:

* Quejas: Es la simple comunicacion de la insatisfaccion por el funcionamiento de los servicios sanitarios, las presta-
ciones recibidas, el cuidado o la atencion de los enfermos. Puede referirse a servicios de tipo sanitario-asistencial o
no asistencial. El centro no tiene obligacion de dar una contestacion al usuario.

* Reclamaciones: Es una demanda concreta ante cualquier actuacion que se perciba como irregular o anomala en el
funcionamiento de los servicios sanitarios o en relacion a la violacion de los derechos reconocidos. Es mas formal
que la queja porgue es necesario realizarla por escrito y el usuario tiene derecho a recibir una respuesta escrita a su
reclamacion.

*  Sugerencias: Son comunicaciones de los usuarios con ideas concretas sobre la mejora de la calidad y funcionamien-
to de los servicios sanitarios, o para conseguir un mayor grado de satisfaccion de las personas en sus relaciones con
los centros, servicios o establecimientos.

En algunas comunidades se definen otros terminos como pueden ser ‘iniciativas” o "agradecimientos’, regulados por los mis-
mos procedimientos que los tres anteriores.

La informacion que se obtiene a partir de las reclamaciones y sugerencias ofrece datos interesantes sobre la organizacion
sanitaria, y es muy util para identificar los puntos criticos de mejora.

¢Como es el procedimiento para realizar este tramite?

LLas comunicaciones se realizan por escrito, utilizando el formulario habilitado para tal fin. Tienen que estar dirigidas al gerente
de atencion primaria o al director gerente del recurso sanitario en el que se hayan producido los hechos e incluir los datos de
identificacion de este centro.




Cualquier usuario que desee realizar una queja/reclamacion/sugerencia puede optar por una de las siguientes vias:

X  Entrega en persona: Aunque en algunas regiones se ofrece la posibilidad de presentar la comunicacion en los centros
sanitarios, no es aplicable a todas. Sin embargo, en todas las comunidades es posible entregarla en las delegaciones
provinciales de los servicios de salud (ver Anexo Ill) o en cualquier Registro Publico.

X Por correo postal o fax: Es necesario cubrir el modelo oficial y enviarlo a las mismas direcciones que en el caso anterior.

*  Online: Todas las paginas Web de los servicios de salud de las comunidades autonomas han habilitado un espacio para
que los usuarios puedan participar directamente, a traves del correspondiente certificado digital.

Tramitacion de la reclamacion/queja/sugerencia

El procedimiento que regula la gestion de las tramitaciones es diferente en cada Comunidad. Aunque en lineas generales,
todas las regiones estan obligadas a responder a las reclamaciones, pero no existe la necesidad de contestar a las sugeren-
cias o quejas.

La mayor parte de las actuaciones para la evaluacion de la calidad y seguimiento de los sistemas de salud estan orientadas al
control de las reclamaciones. Por ello, en todas las regiones se establecen unos plazos maximos de respuesta.

Efectos legales

LLas comunicaciones formuladas no tienen, en ningun caso, la calificacion de recursos administrativos o reclamaciones previas
a procesos judiciales. Sin embargo, si la reclamacion o queja deriva de cualquier tipo de responsabilidad administrativa, disci-
plinaria o penal, se puede poner en conocimiento de la autoridad competente para que inicie el procedimiento administrativo
o judicial necesario.

Recursos de referencia para la asistencia a las Enfermedades
Neuromusculares

1. Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) en el Sistema Nacional de Salud

;Qué son los CSUR?

Son centros, servicios o unidades de referencia del Sistema Nacional de Salud que proporcionan asistencia a personas afec-
tadas de una determinada patologia a nivel nacional. Estos recursos sanitarios también realizan determinadas técnicas diag-
nosticas o terapeuticas. Se constituyeron por Real Decreto 1302/2006.

Es importante diferenciar entre:

* Centro de Referencia: Centro sanitario que se dedica fundamentalmente a la atencion de determinadas patologias
0 grupos de patologias que cumplan una o varias de las caracteristicas establecidas en el mencionado Real Decreto.

* Servicio o Unidad de Referencia: Servicio o unidad de un centro o servicio sanitario que realiza una técnica, tec-
nologia o procedimiento, o atiende a determinadas patologias o grupos de patologias que cumplan una o varias
de las caracteristicas establecidas, aunque ademas atienda otras patologias para las que no seria considerado de
referencia.




Objetivos de los CSUR

* Mejorar la equidad en el acceso a los servicios de alto nivel de especializacion de todos los ciudadanos cuando lo
precisen.

* Concentrar la experiencia de alto nivel de especializacion garantizando una atencion sanitaria de calidad, segura y
eficiente.

*  Megjorar la atencion de las patologias y procedimientos de baja prevalencia.

cQué implica estar designado como CSUR?

*  Atender a todos los pacientes que lo precisen a nivel nacional con independencia del lugar de residencia.

*  Proporcionar una atencion integral, con equipos multidisciplinares y servir de asesores a los profesionales que habi-
tualmente atienden a esos pacientes.

*  Garantizar la continuidad de la atencion en cualquier etapa de la vida y entre los distintos niveles asistenciales (Aten-
cion Primaria y Hospitalaria).

*  Evaluar los resultados obtenidos

* Dar formacion a profesionales.

¢Donde consultar el listado de CSUR?

https:./www.sanidad.gob.es/profesionales/CentrosDeReferencia/docs/ListaCSUR.pdf

CSUR en Enfermedades Neuromusculares

La Unidad de Enfermedades Neuromusculares recibio la acreditacion como CSUR en el 2015.

Hospital de la Santa Creu i Sant

Pau Cataluna 30/04/2016 Adultos
Hospital de Sant Joan de Deu Cataluna 30/04/2016 Ninos

Hospital U. Vall D' Hebron Cataluna 30/04/2016 Adultos y ninos
Hospital U. y Politécnico La Fe C. Valenciana 30/04/2016 Adultos y ninos
Hospital U. Virgen del Rocio Andalucia 30/04/2016 Adultos
Hospital U. 12 de Octubre Madrid 29/05/2018 Adultos
Hospital U. de Bellvitge Cataluna 15/12/2018 Adultos



https://www.sanidad.gob.es/profesionales/CentrosDeReferencia/docs/ListaCSUR.pdf

2. Atencion especializada en los hospitales y centros de la Red del Sistema Nacional de Salud

En esta seccion se incluyen las fichas informativas de todos los hospitales, que cuentan con servicios o unidades especializa-

dos en la atencion, intervencion y tratamiento a las enfermedades neuromusculares.

Han sido ordenados por Comunidades Autonomas vy se incluyen todos aquellos centros publicos o aquellos privados que

tienen algun tipo de concierto con el Sistema Nacional de Salud.

La informacion contenida en cada ficha esta estructurada en varios apartados, para facilitar su lectura y localizacion:

* En primer lugar, se muestran los datos basicos del hospital, su localizacion, la titularidad, y el ambito territorial que

abarca: Servicio de salud al que pertenece y area sanitaria.

* Recursos, servicios y unidades especializados: Para cada hospital se incluye la informacion basica de estos recursos.

Se ofrecen los datos de la especialidad medica principal en torno a la que se ha creado la unidad de referencia, in-

cluyendo la siguiente informacion:

*

*

Poblacion atendida: Se indica si el servicio esta dirigido a una poblacion infantil, de adultos o ambos.

Localizacion / Contacto: En aquellos centros en los que la informacion esta disponible, se incluye la ubica-
cion del recurso en el hospital y el numero de o extension telefonica de contacto.

Especializacion en alguna ENM: Se listan todas las enfermedades neuromusculares en las que mds espe-
cializado se encuentra dicho servicio o unidad.

Equipo Profesional: En este apartado se incluyen todos aquellos médicos especializados en la asistencia a
ENM.

Se informa sobre la existencia de un biobanco ligado a dicho recurso o si participa en algun registro de pa-
cientes.

Servicios disponibles: Se hace mencion de las pruebas diagnosticas, de laboratorio y los servicios asisten-
ciales con los que cuenta el recurso de referencia. Tambien se incluye la informacion sobre otras Unidades o
Especialidades medicas de apoyo a la atencion a ENM y que trabajan de forma coordinada con la unidad
principal.

Otra informacion de interes: Se destacan todos aquellos proyectos de investigacion que se estan llevando
a cabo por el recurso, centrados en las ENM, asi como la pertenencia a alguna sociedad cientifica o grupo
de trabagjo en red.

A continuacion, se enumeran, por regiones, los hospitales en los que se ubican los recursos especializados en las enferme-

dades neuromusculares, con la ficha informativa sobre las unidades de referencia y sus servicios.




Andalucia

Hospital Virgen de Valme



https://www.agssursevilla.org/agsss/index.php/component/breezingforms/ff_name/Sugerencias?ff_name=Sugerencias
https://www.agssursevilla.org/agsss/index.php/component/breezingforms/ff_name/Sugerencias?ff_name=Sugerencias
http://www.agssursevilla.org

Consultas Externas, Planta Baja

No existe especializacion

Médico de referencia. Coordinador de la Uni- Yolanda Morgado Linares
dad Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

No

Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
Miastenia

Estudios Genéticos Informacion no disponible

Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja
Rehabilitacion Fisioterapia;

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias fa-

e Si
miliares
Unidad de Disfagia Si
Unidad de Cardiopatias fa- Si
miliares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN
CIBERER




Andalucia

Hospital Universitario Virgen del Rocio



https://www.hospitaluvrocio.es/blog/contacto-y-ubicacion/

Estatal (CSUR)

Servicio de Neurologia, Unidad de Enfermedades Neuromusculares, Planta 2@

No existe especializacion

Médico de referencia. Coordinador de la Carmen Paradas
Unidad Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Distrofias musculares y ELA:
ADNTejido;

Bases de datos del proyecto GenRaRe de CIBERER (Pompe, ELA, distrofias
musculares, Enfermedad de Charcot-Marie-Tooth)

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body
Genética Laboratorio de genética;

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos;

Rehabilitacion Fisioterapia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias fami-  Si
liares

Unidad de Disfagia No

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Comite de Expertos de la Federacion ASEM
Miembro GEEN/SEN y CIBERNED

Proyectos de investigacion

Distrofias musculares y ELA




Andalucia

Hospital Universitario Reina Sofia de Cordoba



mailto:sau.hrs.sspa@juntadeandalucia.es
https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/hrs3

Provincial

Edificio de consultas, acceso K; Hospitalizacion en edifico general: Planta 6B

Contacto: https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/hrs3/index.
php?id=neurologia_equipo

No existe especializacion

Médico de referencia. Coordinador de la Juan Jose Ochoa Sepulveda
Unidad Jefe de Servicio de Neurologia

Médicos especialistas y otros profesionales Maria Teresa Gomez Caravaca
sanitarios Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

Enfermedades neuromusculares en general:
Sangre/Srm/Plm:; Tejido

No

Estudios Genéeticos ) ) i i
, EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja
Pruebas de laboratorio

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familia-
res
Unidad de Disfagia

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro del Grupo Enfermedades Neuromusculares de la SEN
Proyectos de investigacion

Colaboracion con el grupo: Neuroplasticidad y estres oxidativo coordinado por el Dr. Tunez asi como con el IMIBIC. Especial
interes en areas como el estres oxidativo, patologia desmilinizantes, deterioro cognitivo, ELA y patologia cerebrovascular.



https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/hrs3/index.php?id=neurologia_equipo
https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/hrs3/index.php?id=neurologia_equipo

Aragon

Hospital Universitario Miguel Servet



https://sectorzaragozados.salud.aragon.es/

Estatal (CSUR)

Consultas Externas: Edificio de consultas externas planta 3y en los centros
medicos de especialidades (CME); Hospitalizacion: Planta 7 del Hospital
General

Tlf. 976765626 / 976765500, extension 1733

Contacto: http://sectorzaragozados.salud.aragon.es/paginas-libres/por-

tal-sector/servicios-clinicos/servicios-medicos/servicio-de-neurologia.
html

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

José Luis Capablo
Jefe de Servicio de Neurologia y Jefe de Seccion en ENM

No

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad

Estudios Genéticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva
Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body

. Laboratorio de genetica;
Genética : "
Consejo genetico

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias S

familiares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro Grupo de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN);
CIBERER

Proyectos de investigacion

Participacion en el Centro de Investigacion Biologica en Red de Enfermedades Raras



http://sectorzaragozados.salud.aragon.es/paginas-libres/portal-sector/servicios-clinicos/servicios-medicos/servicio-de-neurologia.html
http://sectorzaragozados.salud.aragon.es/paginas-libres/portal-sector/servicios-clinicos/servicios-medicos/servicio-de-neurologia.html
http://sectorzaragozados.salud.aragon.es/paginas-libres/portal-sector/servicios-clinicos/servicios-medicos/servicio-de-neurologia.html

Canarias

Hospital Universitario de Canarias
Datos de contacto:
Ctra. Ofra S/N, La Cuesta

38320 San Cristobal de la Laguna

Santa Cruz de Tenerife. Canarias

. Tfno. Atencion
— 1fno. Centralita:

922 678 000

Usuario:
022 678 283

E

@ NA

https:/www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/organica.jsp?idCarpeta=-3dasfs13-541b-11de
/i
-0665-908e1388f7ed

Titularidad Publico
Ambito Territorial Servicio Canario de la Salud Tenerife Norte

Tipo de poblacion atendida Infancia X Adultos X



https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/organica.jsp?idCarpeta=3da5f513-541b-11de-9665-998e1388f7ed
https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/organica.jsp?idCarpeta=3da5f513-541b-11de-9665-998e1388f7ed

Autonomico

Edificio Consultas Ambulatorias, Planta 3
Tlf: 922677330 ext. 31316

Email: Yivabar@gobiernodecanarias.org

Enfermedad de motoneurona;

Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

. i i . Helena Perez Perez y Yerko Ivanovic Barbeito
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad . o . .
Facultativo especialista de darea (FEA) Neurologia

Yerko Ivanovic Barbeito

Médicos especialistas y otros profesionales sanitarios

Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

No

No

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva;
Pruebas de laboratorio EMG; RMN body

Genética Laboratorio de genética; Consejo genetico
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos;

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN;
CIBERER; Feder;

Proyectos de investigacion

No



mailto:Yivabar@gobiernodecanarias.org

Autonomico

TIf: Edificio Consultas Ambulatorias, Planta 3
Email; 922677330 ext. 31316

Enfermedad de motoneurona;
Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;

Miopatias

Helena Perez Perez y Yerko Ivanovic Barbeito

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad ) o . i
Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

Médicos especialistas y otros profesionales sani- Yerko Ivanovic Barbeito
tarios Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

No

No

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva
Pruebas de laboratorio EMG; RMN body

Genética Laboratorio de genetica; Consejo genetico
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN:
CIBERER y Feder

Proyectos de investigacion

No




Canarias

Hospital Universitario de Gran Canaria Doctor Negrin



https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/organica.jsp?idCarpeta=887001ae-541d-11de-9665-998e1388f7ed
https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/organica.jsp?idCarpeta=887001ae-541d-11de-9665-998e1388f7ed

No

Planta 52
Tlf: 928450271

Enfermedad de motoneurona;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias;

Enfermedades de los plexos nerviosos

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad

Maria Dolores Mendoza Grimon
Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

No
Miastenia

Distrofia Oculo Faringea
AME

Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja

Laboratorio de geneética;

Genética Consejo genetico

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia No

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN




Canarias

Complejo Hospitalario Universitario Insular-Materno Infantil



https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/organica.jsp?idCarpeta=04d48f0a-541c-11de-9665-998e1388f7ed
https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/organica.jsp?idCarpeta=04d48f0a-541c-11de-9665-998e1388f7ed

No

Servicio de Neurologia, Planta 62 Sur
TIf: 928441601/ 928441610

No existe especializacion

Dr. Antonio J. Gutiérrez Martinez

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad ) o ) ’
Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

No

Registro Espanol de Enfermedades Neuromusculares (NMD-ES).
Registro enfermedad de Pompe

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva;

EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja;

Pruebas de laboratorio
RMN body

Laboratorio de genetica;

Genetica Consejo genetico

Rehabilitacion Terapia ocupacional;Fisioterapia;Logopedia;
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN




Cantabria

Hospital Universitario Marqués de Valdecilla



http://www.humv.es

No;

Edificio de Consultas Externas Valdecilla Sur - Planta 22, Pasillo 2
Tlf: 942202507

Email: analara.pelayo@scsalud.es

Neuropatias

Ana Lara Pelayo Negro

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad ) o i i
Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

Atrofia Muscular Espinal: Sangre/Srm/Plm; Tejido;
ADN; LCR;

Registro Espanol de Enfermedades Neuromuscu-
lares (NMD-ES)

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva;

EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja;

Pruebas de laboratorio
RMN body

Laboratorio de genética;

Genética . "
Consejo genetico

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias fami- 5

i
liares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN:
CIBERNED

Proyectos de investigacion

Neuropatias hereditarias



mailto:analara.pelayo@scsalud.es

Comunidad de Madrid

Hospital Universitario Ramon y Cajal



https://www.comunidad.madrid/hospital/ramonycajal/

No

Planta -2 Centro
Tlf: 913368594
Email: neurologia@salud.madrid.org

Enfermedades hereditarias

Adriano Jimenez Escrig

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad ) o ’ ’
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Ataxias y paraparesias espasticas:
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Ataxias y paraparesias hereditarias

Laboratorio de genética;

Genética , »
Consejo genetico
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional;Fisioterapia;Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias 5
familiares

Unidad de Disfagia Si



mailto:neurologia@salud.madrid.org

Comunidad de Madrid

Hospital Universitario Infanta Sofia



https://www.comunidad.madrid/hospital/infantasofia/comunicacion/contacto

Hospitalizacion: Planta 6, Torre1. Actividad Ambulatoria: Planta Baja, Pasillo 4

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos;

Neuropatias;
Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias
Gerardo Gutierrez Gutierrez
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad Facultativo especialista de drea (FEA) Neu-
rologia
Dr. Fco. Jose Navacerrada Barbero
Médicos especialistas y otros profesionales sanitarios Facultativo especialista de drea (FEA) Neu-

rologia

No

En todos los de Neuromuscular del CIBERER:
Distrofias musculares; Atrofia muscular espinal;
Neuropatia de Charcot-Marie-Tooth; ELA; Miast-
enia gravis y congénitas; Miopatias inflamato-
rias; Ataxias hereditarias y adquiridas; Ataxia de
Friedreich; Enfermedad de Lafo

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body;

Pruebas de laboratorio L . :
Pruebas de egjercicio; diagnostico por imagen

. Laboratorio de genetica;
Genética : » . . ,
El consejo genetico lo realiza el propio especiales en ENM

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Rehabilitacion Existe un equipo multidisciplinar de cardialogos, neumo-
logos y digestivos que atienden a pacientes con ENM

Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias fami- S
liares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN;Comité de Expertos de la Federacion ASEM;CIBERER,;




Comunidad de Madrid

Hospital Universitario La Paz / Hospital Carlos lli



https://www.comunidad.madrid/hospital/lapaz/

Planta Baja del Hospital Carlos Ill (Calle Sinesio Delgado 10, 28029 Madrid)

Enfermedad de motoneurona;
Enfermedades de la union neuromuscular

Francisco Javier Rodriguez de Rivera
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad Coordinador CSUR Ataxias y Paraplejias hereditarias y Enf Neuro-
musculares

No

No

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion

masiva;

Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja;
RMN bodly:

Genética Laboratorio de genetica

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Fisioterapia; Logopedia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias fami-  Si
liares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro GEEN/SEN
Proyectos de investigacion

ELAy Miastenia




Consultas Neuropediatria

Enfermedad de motoneurona;
Trastornos de las raices raquideas;

Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

Samuel Ignacio Pascual Pascual

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad

Jefe de servicio de neuropediatria

No

Si Treat-CTM

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja;
RMN bodly;

Genética Laboratorio de genetica

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Fisioterapia; Logopedia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias Si

familiares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

SENEP: CIBERER




Comunidad de Madrid

Hospital General Universitario Gregorio Maranon



mailto:sap.hgugm@salud.madrid.org
https://www.comunidad.madrid/hospital/gregoriomaranon

Autonomico;
Planta Baja-IPMQ

Tlf: 915868634

Email: uelanm.hgugm@salud.madrid.org

Enfermedad de motoneurona;

Enfermedades de los plexos nerviososT

rastornos de las raices raquideas;
Neuropatias;Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias;

Ataxias Hereditarias

Médico de referencia. Coordinador Jose Luis Munoz Blanco
de la Unidad Jefe de Unidad

Irene Catalina Alvarez
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Médicos especialistas y otros profe- Sofia Portela
sionales sanitarios Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Antonio Sanchez Soblechero

Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

ELA, Miastenia, Sindrome Guillain-Barre, Polineuropatia desmielinizante idiopatica
cronica (CIDP):

Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

ELA, Miastenia, Enfermedad de Pompe, Miopatias Hereditarias, Sindrome Guil-
lain-Barre, CIDP, Neuropatias Hereditarias

Estudios Genéticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva;
EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body; Biopsia

de nervio periférico;

Pruebas de laboratorio

Genética Laboratorio de genetica

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias fami- 5

liares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro GEEN/SEN; CIBERER;

RED ELA MADRID

Proyectos de investigacion

ELA, Miastenia, Sindrome de Guillain-Barre, CIDP



mailto:uelanm.hgugm@salud.madrid.org

Comunidad de Madrid

Hospital Universitario 12 de Octubre



https://www.comunidad.madrid/hospital/12octubre/ciudadanos/atencion-paciente
https://www.comunidad.madrid/hospital/12octubre/

Estatal (CSUR);

Edificio Consultas Ambulatorias, Planta 5, Bloque C
Tlf: 917792580
Email: Neuromuscularhdoc@salud.madrid.org

Enfermedad de motoneurona;
Neuropatias;
Enfermedades de la union neuromuscular;

Miopatias

Cristina Dominguez Gonzlalez

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad )
Coordinador del CSUR de Enfermedades Neuromusculares

JesUs Esteban Perez
Coordinador de la unidad de ELA

Médicos especialistas y otros profesionales sanita-
rios

Juan Francisco Gonzalo Martinez
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Enfermedades de motoneurona:
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Distrofias musculares;
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Registro GenRare del CIBERER

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja;
RMN body

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN; CIBERER
Comiteé de Expertos de la Federacion ASEM

Proyectos de investigacion

Miopatias metabolicas y mitocondriales



mailto:Neuromuscular.hdoc@salud.madrid.org

Consultas Neuropediatria

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;

Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

. . i . Ana Camacho Salas
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad ) o i i
Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia
Enfermedades de motoneurona:

Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Distrofias musculares
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Si Registro GenRare del CIBERER

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

EMG:; Biopsia muscular abierta o con aguja;
Pruebas de laboratorio . 94

RMN body
Genética Laboratorio de genética
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias familiares Si
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

SENEP




Comunidad de Madrid

Hospital Universitario Nino Jesus



https://www.comunidad.madrid/hospital/ninojesus/

Primera Planta (Consultas de Neuropediatria) hospitalizacion (Sala San Vicente)

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

Victor Soto Insuga

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad ] o ] ]
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Médicos especialistas y otros profesionales sanitarios Pool de adjuntos de neuropediatria del hospital

Neuropatias:
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

No

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva
Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja
Genética Laboratorio de genetica

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Fisioterapia; Logopedia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

SENEP




Comunidad Valenciana

Hospital General de Alicante



mailto:hgralalicante_saip@gva.es
http://alicante.san.gva.es/portada

No

Consultas externas de Neurologia, Planta 62
TIf: 965913697
Email: neurologia_hga@gva.es

Enfermedad de motoneurona;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

Carmen Diaz Marin

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad o
Jefa de Servicio

Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA):
Sangre/Srm/Plm

Neuropatias periféricas

Genética Laboratorio de genetica;
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos;
Rehabilitacion Fisioterapia;Logopedia;
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN;
CIBERER

Proyectos de investigacion

Terapia celular ELA,
Senalizacion axon-glia en neuropatias hereditarias




Comunidad Valenciana

Hospital Universitari i Politécnic La Fe



http://www.hospital-lafe.com

Estatal (CSUR);Autonomico;

Servicio de Neurologia, Unidad de Enfermedades Neuromusculares, Torre D -Planta
53

Tlf; 961245542

Email: neuromuscularlafe@gmail.com unidadneuromuscularlafe@gmail.com

Enfermedad de motoneurona;Neuropatias;Enfermedades de la union neuromuscular;Miopatias;

Teresa Sevilla Mantecon

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad i i
Coordinadora de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares.

Para enfermedades neurologicas y neuromusculares:
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Neuropatias, enfermedades de motoneurona y miopatias.

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja;
Pruebas de laboratorio RMN body; Biopsia de nervio y biopsia cutanea
para neuropatias

Laboratorio de genetica;
Consejo genetico

Genética

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro GEEN/SEN; CIBERER
Proyectos de investigacion

Neuropatias, enfermedades de motoneurona, miopatias, miastenias.



mailto:neuromuscular.lafe@gmail.com
mailto:unidadneuromuscularlafe@gmail.com

Estatal (CSURY);

2° planta, Torre C
TIf: 961244104 - 961244105
Email: neuromuscularpediatrico_lafe@gva.es

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

Médico de referencia. Coordinador ~ NMaculada Pitarch Castellano L )
. Coordinadora Unidad Enfermedades Neuromusculares Pedidtrica. Neurologia
de la Unidad Pedidtrica.

Eugenia Ibanez Albert
Meédico adjunto Seccion de Rehabilitacion Infantil. Servicio de Medicina Fisica 'y

Rehabilitacion.
Médicos especialistas y otros pro- Maria Damia Vidal
fesionales sanitarios Neuropsicologa especializada en ENM

Juan Carlos Leon Castro
Fisioterapeuta. Seccion de Rehabilitacion Infantil. Servicio de Medicina Fisica y
Rehabilitacion.

Neuropatias
Sangre/Srm/Plm;Tejido; ADN
Miopatias
Sangre/Srm/Plm;Tejido; ADN

Atrofia Muscular Espinal

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

Pruebas de laboratorio EMG;Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body
Laboratorio de genetica;

Consejo genetico

Genética

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Logopedia; Fisioterapia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias
familiares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

CIBERER

Miembro AEP (Asociacion Espanola Pediatria), SENEP ( Sociedad Espanola de Neurologia Pediatrica) y SEN ( Sociedad
Espanola de Neurologia)

Grupo de trabajo de Enfermedades Neuromusculares de la SENEP;

Proyectos de investigacion

Implicaciones cognitivas en las Enfermedades Neuromusculares



mailto:neuromuscularpediatrico_lafe@gva.es

Castilla la Mancha

Complejo Hospitalario Universitario de Albacete



https://www.chospab.es/

Provincial

Consultas externas: Planta baja, locales 49, 50 y 51. Hospitalizacion: Planta 52 derecha
(NEUROLOGIA)

TIf: 967 59 74 93
Email: neurologia.gaiab@sescamjccm.es

No existe especializacion

Médico de referencia. Coordinador Dr. Tomas Segura Martin
de la Unidad Jefe de Servicio de Neurologia y Jefe de Seccion en ENM

Médicos especialistas y otros profe-  Jorge Garcia Garcia
sionales sanitarios Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

Enfermedades neuromusculares en general:
Sangre/Srm/Plm

No

, EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; Biopsia de
Pruebas de laboratorio

nervio
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias S
familiares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro del Grupo de Enfermedades Neuromusculares de la SEN




Cataluna

Hospital Universitari de Bellvitge



mailto:uac@bellvitgehospital.cat
https://bellvitgehospital.cat/

Estatal (CSUR)
Red Europea (ERN) y XUEC (Red de Unidades Clinicas de expertos del Servei Catala
de Salut)

Consultas Externas: Edificio de consultas planta 1, Modulo 14. Hospitalizacion: Edificio
principal, Planta 9
Contacto: https:/bellvitgehospital.cat/ca/especialitats/neurologia

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias;

Paraparesias hereditarias;

Ataxias hereditarias

Médico de referencia. Coordinador de la Maonica Povedano Panades
Unidad Jefa de seccion / Neurofisiologia, Unidad de Motoneurona

Carlos Casasnovas Pons

Neurologia Unidad Neuromuscular

Raul Dominguez

Neurologia Unidad Neuromuscular; Unidad de Motoneurona
Valentina Velez Santamaria; Carla Marco Cazcarra; Laura Gonzalez
Mera; M Antonia Alberti Aguilo; Velina Nedkova Hristova
Neurologia Unidad Neuromuscular

Médicos especialistas y otros profesionales
santiarios

Miopatias:
Tejido; ADN

Registro Pacientes Pompe;
Resgistro CIBERER;
CuidAME

Pruebas de laboratorio EMG

Laboratorio de genética;
Consejo genetico

Genética
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias
familiares
Unidad de Disfagia Si

Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro del Grupo de Enfermedades Neuromusculares de la SEN
Proyectos de investigacion

Miastenia gravis , polineuropatia amiloide familiar, polineuropatia amiloide adquirida en pacientes con trasplante hepatico
domino, ELA, CIDP, adrenoleucodistrofia ligada a X, AME



https://bellvitgehospital.cat/ca/especialitats/neurologia

Cataluna

Hospital Vall d'Hebron



https://www.vallhebron.com/es/contacta
https://www.vallhebron.com/es

Estatal (CSUR),Autondmico;

Servicio de Neurologia, Unidad de Neuromuscular, Plantal
TLf: 932746100 ext. 6415
Email: rjuntas@vhebron.net

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

Raul Juntas Morales

elspet i izendk contlimsnres bl Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Maria Salvado Figueras
Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

Médicos especialistas y otros profesionales sanita- Daniel Sanchez Tejerina
rios Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Javier Sotoca
Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

Enfermedad de Motoneurona/Miopatias:
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Atrofia muscular espinal
Enfermedad de Pompe

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

Pruebas de laboratorio EMG; RMN body; Biopsia muscular abierta o con aguja
Genéetica Laboratorio de genetica y Consejo genetico
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia

Unidad de Ventilacién Si

Unidad de Cardiopatias 5

familiares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro GEEN/SEN
Proyectos de investigacion

Biomarcadores en ELA y Proyectos de investigacion en miopatias como la titina



mailto:rjuntas@vhebron.net

Estatal (CSUR);
Autonomico

https./www.yvallhebron.com/es/consulta-el-mapa
Edificio del Hospital Infantil en la planta baja

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;

Enfermedades de los plexos nerviosos;Neuropatias;
Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

Médico de referencia. Coordinador de  Francina Munell
la Unidad Coordinadora de la unidad de Enfermedades Neuromusculares Pediatricas

David Gomez Andrés
Facultativo especialista de drea (FEA) pediatria

Médicos especialistas y otros profe- Laura Costa Cornellas
sionales sanitarios Facultativo especialista de drea (FEA) pediatria

Mireia Alvarez Molinero
Facultativo especialista de drea (FEA) pediatria

Neuropatias:
Sangre/Srm/Plm; Tejido ;ADN

Cuidame,
Registro nacional LAMA2

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva
Pruebas de laboratorio EMG; RMN body; Biopsia muscular abierta o con aguja

Laboratorio de genética;

Genética : "
Consejo genético

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias o

i
familiares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
SENEP
Proyectos de investigacion

ELA, miopatias hereditarias, miastenia gravis, neuropatias



https://www.vallhebron.com/es/consulta-el-mapa

Cataluna

Hospital de Sant Joan Despi Moisés Broggi



https://www.esplugues.cat/recursos-es/importacions/equipamientos/sanitat-i-salut/hospital-de-sant-joan-despi-moises-broggi
https://www.esplugues.cat/recursos-es/importacions/equipamientos/sanitat-i-salut/hospital-de-sant-joan-despi-moises-broggi

No

Consultas Externas Hospital Moises Broggi / Consultas Externas Hospital General
Hospitalet

No existe especializacion

L . . . Nuria Cayuela Caudevilla
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad ) o ; )
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

No

No

EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja;
RMN body

Pruebas de laboratorio

Laboratorio de genetica;

Genetica Consejo genetico

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion No

Unidad de Cardiopatias familiares Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN




Cataluna

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau



mailto:atenciousuari@santpau.cat
http://www.santpau.cat/es/web/public

Estatal (CSUR); Autonomico

Servicio de Neurologia, Unidad de Enfermedades Neuromusculares, Planta 22, modu-
lo 1, consultas externas

Tlf: 935565986

Email: neuromuscular@santpau.cat

Enfermedad de motoneurona;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias;

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos

Médico de referencia. Coordinadorde la  Montserrat Olive Plana
Unidad Coordinadora

Ricard Rojas Garcia
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Médicos especialistas y otros profesiona- | ;is Querol Gutierrez
les sanitarios Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Joana Turon i Sans

Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia
Si

Miopatias/Neuropatias/Miastenia gravis/ELA
ADN;Tejido;Sangre/Srm/Plm;

Miastenia Gravis
Miopatias
Neuropatias

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

Pruebas de laboratorio EMG;Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body
Genética Laboratorio de genetica; Consejo genetico
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias fami-

. Si
liares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN; CIBERER
ERN-NMD;

Proyectos de investigacion

ELA, miopatias hereditarias, miastenia gravis, neuropatias



mailto:neuromuscular@santpau.cat

Catalunya

Hospital Sant Joan de Déu



https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/contacta
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es

Estatal (CSUR); Tambien forma parte de la Red Europea (EURO-NMD) y de la XUEC
(red de unidades clinicas de expertos del Servei Catala de Salut)

Consultas Externas: Planta 4. Hospitalizacion: Planta 9
Tlf: 91 378 26 00

https:./www.sjdhospitalbarcelona.org/es/ninos/neurologia

Enfermedad de motoneurona;
Trastornos de las raices raquideas;

Enfermedades de los plexos nerviosos;
Neuropatias;
Enfermedades de la union neuromuscular;

Miopatias

Médico de referencia. Coordinador de Andrés Nascimiento

la Unidad Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia
Médicos especialistas y otros profesio- Carlos Ignacio Ortez Gonzalez

nales sanitarios Facultativo especialista de area (FEA) Neurologia

Enfermedades Neuromusculares en general: Responsable. Cristina Boix
Lluch
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN; Bipsia liquida

EURO-NMD;
TREAT-NMD

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

, EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body; Biopsia de
Pruebas de laboratorio i
nervio

Laboratorio de genetica;

Consejo genetico

Genética

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias o
familiares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro SENEP; Miembro SEN; Miembro WMS; Asociacion europea de Neuropediatria; CIBER
Proyectos de investigacion

Terapia genica de Duchunne, Atrofia muscular espinal, Historia natural (recogida de informacion del paciente para investi-
gaciones futuras): https:./www.sidhospitalbarcelona.org/es/neurologia-investigacion



https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/ninos/neurologia
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/neurologia-investigacion

Galicia

Hospital Clinico. Complexo Hospitalario Universitario de Santiago (CHUS)



https://xxisantiago.sergas.es/Paxinas/web.aspx?tipo=paxtab&idLista=3&idContido=183&migtab=174%3B183&idioma=es
https://xxisantiago.sergas.es/Paxinas/web.aspx?tipo=paxtab&idLista=3&idContido=183&migtab=174%3B183&idioma=es

Autonomico

Servicio de Neurologia, Unidad de Enfermedades Neuromusculares, Planta -1, Con-
sulta 343
Tlf: 981950332

Enfermedad de motoneurona;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

Julio Pardo Fernandez
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad Coordinador unidad multidisciplinar de ELA y de Enfermedades

Neuromusculares
Médicos especialistas y otros profesionales sani- Tania Garcia Sobrino
tarios Neurologa Dra. en medicina

Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA);
Sangre/Srm/Plm; ADN

Registro Espanol de Enfermedades Neuromusculares (NMD-ES)

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body;
Biopsia de piel

Pruebas de laboratorio

Laboratorio de genetica;
Consejo genetico

Genética

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias fami-
liares

Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN,

Comite de expertos de AMES (Asociacion Miastenia de Espana)
Asociacion FSHD-SPAIN (distrofia facio-escapulo-humeral)

Miembro Comite Sociosanitario fundacion luzon unidos contra la ELA

Proyectos de investigacion

ELA, Enfermedad de Charcot-Marie-Tooth, Miastenia Gravis




Centrode ReferenciaenENM Mo

Consultas Neuropediatria

Enfermedad de motoneurona;

Trastornos de las raices raquideas;
Enfermedades de los plexos nerviosos:;
Neuropatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Miopatias

" . . , Jesus Eiris Punal
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad . o
Responsable de la Unidad de Neuropediatria.

Miopatias:
Tejido; ADN

No

Estudios Geneticos Tecnicas genéticas de secuenciacion masiva
Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; Biopsia de piel
Laboratorio de genetica;

Genética . "
Consejo genetico

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias fami- :

i
liares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

SENEP
Proyectos de investigacion
No




Pais Vasco

Hospital Universitario de Cruces



mailto:hospitalde.cruces@osakidetza.eus
https://www.osakidetza.euskadi.eus/entidad/hospital-universitario-cruces/ab84-cerbus/es/

Provincial

Servicio de Neurologia, Seccion de Neuromuscular
TIf: 946006567 ext. 6568
Email: Secretaria.NeurologiaCruces@osakidetza.eus

Enfermedades de la union neuromuscular;
Neuropatias;
Miopatias

L . i . Jose Eulalio Barcena Llona
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad B
Jefe de Seccion
Médicos especialistas y otros profesionales sani- Amaia Jauregi Barrutia
tarios Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Miopatia:

Tejido; ADN

Registro Espanol de Enfermedades Neuromusculares (NMD-ES).
Registro enfermedad de Pompe

Pruebas de laboratorio Biopsia muscular abierta o con aguja ;

Laboratorio de genetica;

Genética . -
Consejo genético

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias
familiares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro GEEN/SEN;
Proyectos de investigacion

Distrofia miotonica



mailto:Secretaria.NeurologiaCruces@osakidetza.eus

Pais Vasco

Hospital Universitario Donostia



mailto:OSID.GERENTZIA@osakidetza.eus
https://www.osakidetza.euskadi.eus/entidad/hospital-universitario-donostia/ab84-cerbus/es/

Autonomico

Edificio Amara - Consulta Externa de Neurologia
TIf: 943007027

Enfermedad de motoneurona;
Miopatias;
Neurogenetica

Adolfo Lopez de Munain
Jefe del Servicio de Neurologia-Director del Area de Neurociencias del Institu-
to Biodonostia

Médico de referencia. Coordinador de
la Unidad

Juan Jose Poza Aldea
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Médicos especialistas y otros profesio-  Roberto Fernandez-Torrén
nales sanitarios Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Juan Bautista Espinal Valencia
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Todas las enfermedades Neuromusculares:
Sangre/Srm/Plm;Tejido; ADN; ARN

Distrofias

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva

EMG:Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN bodly;
Pruebas de laboratorio culti osp . Y
ultiv

Laboratorio de genetica;

Genética : "
Consejo genético
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Fisioterapia; Logopedia; Terapia ocupacional
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias S
familiares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN;

CIBERNED

Comite de Expertos de la Federacion ASEM:
Proyectos de investigacion

Distroflas musculares y ELA




Pais Vasco

Hospital Universitario Basurto



https://www.osakidetza.euskadi.eus/portada-osi-bilbao-basurto/

No;

Pabellon Ampuero - Planta 12
Tl 608709459
Email: neuromuscularosibilbaocbasurto@osakidetza.eus

Enfermedad de motoneurona;

Miopatias;

Enfermedades de la union neuromuscular;
Neuropatias

Médico de referencia. Coordinador de la Solange Kapetanovic Garcia
Unidad Coordinador del drea de otras enfermedades neuromusculares

Luis Varona Franco
Médicos especialistas y otros profesiona- Coordinador de la unidad de ELA
les sanitarios Patricia Rodrigo Armenteros
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

ELA, amiloidosis hereditaria, miastenia, enfermedades musculares he-
reditarias:
Sangre/Srm/Plm; ADN; Tejido

Amiloidosis hereditaria
Enfermedad de Pompe

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva;
Pruebas de laboratorio EMG; RMN body; Biopsia muscular abierta o con aguja

Laboratorio de genética;

Genética . "
Consejo genetico
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias S
familiares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN:
CIBERER

Proyectos de investigacion

Utilidad del trasncriptoma en enfermedades neuromusculares (FIS),

Utilidad del NGS en el dx de enfermedades musculares hereditarias (BIOEF),
Amiloidosis hereditaria y wit,

Multiples ensayos clinicos en ELA, miastenia gravis y amiloidosis hereditaria



mailto:neuromuscular.osibilbaobasurto@osakidetza.eus

Principado de Asturias

Hospital Universitario de Cabuenes



https://www.astursalud.es/noticias/-/noticias/hospital-de-cabuen-1

No;

Edificio de Consultas Externas, Consulta 213
Tlf: 985185000, ext. 85897

No existe especializacion

o . . . Manuel Diaz Gonzalez
Médico de referencia. Coordinador de la Unidad . o ) .
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Javier Granda Méndez

Médicos especialistas y otros profesionales sanitarios . e ’ .
Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

No

No

Laboratorio de genética;

Genética : "
Consejo genetico

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias 5

i
familiares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN




Principado de Asturias

Hospital Universitario Central de Asturias



http://www.hca.es/huca/web/index.asp

Autonomico;

Planta 22
TIf: 985108000 ext. 37788

Email: neurologia.area4@sespa.es

Enfermedad de motoneurona;
Neuropatias;
Enfermedades de la union neuromuscular;

Miopatias

German Moris de la Tassa
Jefe de Seccion

Médico de referencia. Coordinador de la Unidad

Enfermedades neurodegenrativas:
Tejido; ADN

Enfermedades neuromusculares

Estudios Geneticos Tecnicas geneticas de secuenciacion masiva
Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja; RMN body

Laboratorio de genetica;

Genética . -
Consejo genético

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Logopedia; Fisioterapia; Terapia ocupacional
Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias
familiares

Si

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica

Miembro GEEN/SEN



mailto:neurologia.area4@sespa.es

Provincial;
Autonomico

Unidad de Neuropediatria. Consultas Externas de Pediatria. Despacho 11
TLf: 985108000

No existe especializacion

Médico de referencia. Coordinador de la Ignacio Malaga Dieguez
Unidad Responsable de la Unidad de Neuropediatria.

Multiples:
Sangre/Srm/Plm; Tejido; ADN

Si

Estudios Geneticos
Pruebas de laboratorio Biopsia muscular abierta o con aguja

Laboratorio de genetica;

Genética ) .
Consejo genético

Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos
Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia; Logopedia
Unidad de Ventilacion Si
Unidad de Cardiopatias o

i
familiares
Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
SENEP, EPNS;
Proyectos de investigacion

Atrofia Muscular Espinal




Region de Murcia

Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca



http://www.murciasalud.es/seccion.php?idsec=347

Provincial

TIf centralita; 968 365 900

No existe especializacion

Médico de referencia. Coordinador de la Antonio Moreno Escribano
Unidad Facultativo especialista de drea (FEA) Neurologia

Enfermedades neuromusculares en general:
Sangre/Srm/Plm; Tejido

No

Pruebas de laboratorio EMG; Biopsia muscular abierta o con aguja
Neurofisiologia Estudios neurofisiologicos

Rehabilitacion Terapia ocupacional; Fisioterapia

Unidad de Ventilacion Si

Unidad de Cardiopatias .

familiares

Unidad de Disfagia Si

Pertenencia a red colaborativa o Sociedad Cientifica
Miembro GEEN/SEN
Proyectos de investigacion

No




Informacion de interés sobre recursos sanitarios

1. Direcciones y datos de contacto

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

Otros Departamentos



https://www.mscbs.gob.es/
mailto:oiac@mscbs.es
https://ingesa.sanidad.gob.es
https://www.aemps.gob.es/
http://www.isciii.es
http://www.ciberer.es
http://www.imserso.es
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/

Direcciones de interés por Comunidades Autonomas

Andalucia



https://www.juntadeandalucia.es/organismos/saludyfamilias.html
mailto:websas@juntadeandalucia.es
https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/

Aragon

Departamento de Sanidad

Servicio Aragones de Salud

Via Universitas, 36

50071 - Zaragoza

TLf: 976 714 000. Fax: 976 714 211
https:/www.aragon.es/organismos/departamento-de-sanidad
https:/www.aragon.es/organismos/departamento-de-sanidad/servi-
cio-aragones-de-salud

Huesca

Teruel

Zaragoza

Salud Informa

Urgencias y Emergencias Sanitarias
Emergencias

Informacion a la ciudadania

Canarias

Consegjeria de Sanidad
Las Palmas de Gran Canaria

Santa Cruz de Tenerife

Servicio Canario de Salud
Las Palmas de Gran Canaria

Santa Cruz de Tenerife

C/ San Jorge, 65

22003 - Huesca

TIf: 974 24 72 34.

C/ Joaquin Arnau, 22

44001 - Teruel

Tlf. 978 60 33 00

Avda. de Cesareo Alierta, 9-11
50008 - Zaragoza

TIf: 976 71 42 11. Fax: 976 7152 81

902 505 060
061
112

976 714 111

https:./www.gobiernodecanarias.org/sanidad/
Plaza Dr. Juan Bosh Millares, 1 -4

35071 - Las Palmas de Gran Canaria

Tlf: 928 308 275. Fax: 928 308 271

Rambla General Franco, 53, 1

38071 - Santa Cruz de Tenerife

TLf: 922 474 387. Fax: 922 474 215
https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/
Avda. Juan XXIII, 17 planta 62

35004 - Las Palmas de Gran Canaria

TIf: 928 118 852. Fax: 928 118 796

C/ Pérez de Rozas, 5 Planta 42

38004 - Santa Cruz de Tenerife

TUf. 922 475 704. Fax: 922 475 734

Unidad Central de Listas de Espera

Emergencias Sanitarias
Emergencias
Informacion a la ciudadania

028 303 808 (Las Palmas de Gran Canaria)
922 470 866 (Sta. Cruz de Tenerife)

061

112

012


http://www.aragon.es/DepartamentosOrganismosPublicos/Departamentos/SaludConsumo
https://www.aragon.es/organismos/departamento-de-sanidad/servicio-aragones-de-salud
https://www.aragon.es/organismos/departamento-de-sanidad/servicio-aragones-de-salud
https://www.gobiernodecanarias.org/sanidad/
https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/

Cantabria


mailto:csanidad@cantabria.es
https://saludcantabria.es/
http://www.scsalud.es/

Castilla la Mancha



https://www.castillalamancha.es/gobierno/sanidad
https://sanidad.castillalamancha.es

Castillay Leon

Paseo de Zorrila, 1

47007 - Valladolid

TLf: 983 413 600. Fax: 983 413 928
https:/www.saludcastillayleon.es/institucion/es?locale=es_ES
Paseo de Zorrila, 1

47007 - Valladolid

TLf: 983 413 600. Fax: 983 413 661
https./www.saludcastillayleon.es/es

C/ San Juan de la Cruz, 28
Avila 05001 - Avila
Tlf: 920 355 073. Fax: 920 355 083
Paseo Sierra de Atapuerca, 4
Burgos 09002 - Burgos
TIf: 947 280 100. Fax: 947 280 125
Edif. Usos Multiples. Avda. Peregrinos s/n
Ledn 24008 - Leon
TIf. 987 296 238. Fax: 987 296 239
Avda. Casado del Alisal, 32
Palencia 34001 - Palencia
Tlf: 979 296 022. Fax: 979 715 427
Avda. de Portugal, 38-39
Salamanca 37071 - Salamanca
Tlf: 923 296 022. Fax: 923 296 025
Avda. Juan Carlos |, 3
Segovia 40071 - Segovia
TIf: 921 417 174.Fax; 921 417 376
C/ Nicolas Rabal, 7
Soria 42003 - Soria
TIf: 975 236 600. Fax: 975 236 602
Avda. Ramon y Cajal, 6
Valladolid 47071 - Valladolid
TIf: 983 413 760. Fax: 983 413 829
Plaza de Alemania, 1
Zamora 49071 - Zamora
TIf: 980 547 400. Fax: 980 547 420

Consejeria de Sanidad

Gerencia Regional de Salud

Emergencias Sanitarias 061
Emergencias 112
Informacion a la ciudadania 012

Fundacion Instituto Ciencias de la Salud de Castilla y

. 975232 677
Leodn



https://www.saludcastillayleon.es/institucion/es?locale=es_ES
https://www.saludcastillayleon.es/es

Cataluna

Travesia de les Corts, 131-159 (Pabellon Ave Maria)
08028 - Barcelona
Departamento de Salud Tfl: 932 272 900. Fax: 923 272 990

bustiaciutada.salut@gencat.cat
https.//salutweb.gencat.cat/ca/inici/

Travesia de les Corts, 131-159 (Edificio Olimpia)
08028 - Barcelona

Servicio Catalan de Salud TLF: 934 038 585. Fax: 934 038 925
catsalut@catsalut.cat
https://catsalut.gencat.cat/ca/inici/

C/ Roc Boronat, 81-95

08005 Barcelona

TIf: 935 513 9Q00. Fax: 935 517 515
stb.salut@gencat.cat

Placa Pompeu Fabra, 1

17002 Girona

Tl 872 975 000
stg.salut@gencat.cat

Av. de ['Alcalde Rovira Roure, 2
25006 Lleida

TIf: 973 701 600. Fax: 973 249 140
stll.salut@gencat.cat

Av. de Maria Cristina, 54

43002 Tarragona

TIf: 977 224 151. Fax: 977 218 954
stt.salut@gencat.cat

C/ La Salle, 8

43500 Tortosa

TIf: 977 448 170. Fax: 977 449 625
stte.salut@gencat.cat

Barcelona

Girona

Lleida

Tarragona

Bajo Ebro

Sanitat Respon Q02 111 444

Emergencias Sanitarias 061

Emergencias 112

Informacion a la ciudadania 012 / 902 400 012 (desde fuera de Catalunya)

Centro de Informacion del Medicamento de

cedimcat@cedimcat.info
Catalunya

Instituto Catalan de Salud 034 824 100

Instituto de Asistencia Sanitaria 972 189 000



mailto:bustiaciutada.salut@gencat.cat
https://salutweb.gencat.cat/ca/inici/
mailto:catsalut@catsalut.cat
https://catsalut.gencat.cat/ca/inici/
mailto:stb.salut@gencat.cat
mailto:stg.salut@gencat.cat
mailto:stll.salut@gencat.cat
mailto:stt.salut@gencat.cat
mailto:stte.salut@gencat.cat
mailto:cedimcat@cedimcat.info

Ciudades Autonomas: Ceuta y Melilla

Ceuta

Plaza de San Amaro, 12

51071 - Ceuta

TLf: 856 200 680
http://web.ceuta.es:8080/sanidad/principal/

Delegacion del Instituto Nacional de Gestion Sani- Fues [VErITE Esprels, 25 =17
51001 - Ceuta

taria (INGESA) Tlf: 956 514 929

Consejeria de Sanidad y Bienestar Social

Urgencias Sanitarias 061
Emergencias 112
Informacion a la ciudadania 012

Hospital Universitario de Ceuta 856 907 000
Melilla

C/ Ramirez de Arellano, 10 - 3°.

52001 - Melilla

TIf: 952 699 301

www.melilla.es

Plaza del Mar, s/n. Edificio V Centenario Torre N - 11
Delegacion del Instituto Nacional de Gestion Sani- 52071 - Melilla

taria INGESA) 952 672 312
www.areasaludmelilla.es

Consejeria de Sanidad y Bienestar Social

Urgencias Sanitarias 061

Emergencias 112

Servicio de Informacion y Atencion al Ciudadano 010

Hospital Comarcal de Melilla 951 320 700
Comunidad de Madrid

C/ de la Aduana, 29
28013 - Madrid
Tlf: 915 867 000

https./www.comunidad.madrid/centros/consejeria-sanidad
Plaza Carlos Trias Beltran, 7 - Edificio Sollube

28020 - Madrid
Servicio Madrileno de Salud Tlf: 915 867 227
sanidadinforma@salud.madrid.org

httis://www.comunidad.madrid/servicios/salud

Consegjeria de Sanidad

Atencion al paciente 914 000 000
Emergencias Sanitarias 061
Emergencias 112
Informacion a la ciudadania 012

Agencia Lain Entralgo para la Formacion, Investi-

13 089 400
gacion y Estudios Sanitarios 9130894



http://web.ceuta.es:8080/sanidad/principal/
http://www.melilla.es
http://www.areasaludmelilla.es
https://www.comunidad.madrid/centros/consejeria-sanidad
mailto:sanidadinforma@salud.madrid.org
https://www.comunidad.madrid/servicios/salud

Comunidad Foral de Navarra

Departamento de Salud

Servicio Navarro de Salud

C/ Amaya, 2-A

31002 - Pamplona

TLf: 848 423 541

Salud.responde@navarra.es
https:./www.navarra.es/es/gobierno-de-navarra/departamen-

to-de-salud

C/ Irunlarrea, 39

31008 - Pamplona

TLf: 848 428 800. Fax: 848 428 830
http:/www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciuda-

dania/

Telefono de cita previa

Emergencias Sanitarias

Emergencias

Informacion a la ciudadania

Centro de Informacion y Evaluacion de Medica-
mentos

Comunidad Valenciana

Q68 228 099
061
112
968 362 000

068 366 645

Conselleria de Sanitat Universali Salut Publica

Agencia Valenciana de Salut

Servicios Territoriales de Salud

Alicante

Castellon

Valencia

C/ Micer Masco, 31 - 33

46010 - Valencia

TIf: 963 866 600. Fax: 963 866 607
http./www.san.gva.es/web_estatica/index_va.ntml

C/ Girona, 26

03001 - Alicante

TIf: 965 938 000. Fax: 965 938 066
Plaza Hot dels Corders, 12

12001- Castello de la Plana

TLf: 964 358 000. Fax: 964 358 990
Gran Via Ferran el Catolic, 74
46008 - Valencia

Tlf: 961 925 500. Fax: 961 925 508

Emergencias Sanitarias

Emergencias

Informacion a la ciudadania

Centro Superior de Investigacion en Salud Publica
Portal de Salud de la Comunidad

061

112

012

961 925 917
http./www.cuidatecv.es/homes/index/language:spa



mailto:Salud.responde@navarra.es
https://www.navarra.es/es/gobierno-de-navarra/departamento-de-salud
https://www.navarra.es/es/gobierno-de-navarra/departamento-de-salud
http://www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadania/
http://www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadania/
http://www.san.gva.es/web_estatica/index_va.html
http://www.cuidatecv.es/homes/index/language:spa
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Extremadura


mailto:secretariageneral@salud.juntaex.es
https://saludextremadura.ses.es/web/

Galicia



https://www.xunta.gal/sanidade
http://www.sergas.es
mailto:escola.saude@sergas.es

Islas Baleares

Plaza de Espana, 9

07002 - Palma de Mallorca
Conselleria de Salut i consumo TIf: 971 176 969. Fax: 971 176 959

portalsalut@caib.es

https:./www.caib.es/govern/organigrama/area.do?coduo=11&lang=es
C/ Reina Esclaramunda,o. Cami de Jesus, 40

07003 - Palma de Mallorca

Servicio de Salud de las Islas Baleares Tlf: 971 175600. Fax: 971 724 660
defensorusuarissalut@defusu.caib.es
https:./www.ibsalutes/es/

C/ Jesus, 40
Gestion Sanitaria de Mallorca 07010 - Palma
Tlf: 971 212 000
C/ Via Romana, 81
Area de Salud de Ibiza y Formentera 07800 - Ibiza
Tlf: 971 306 764; Fax: 971 399 838
Avinguda Josep Maria Quadrado, 17
Area de Salud de Menorca 07703 - Mao. Menorca
Tlf: 971 368 703; Fax: 971 369 175

Cita Previa 902 079 079

Atencion al ciudadano Ib-Salut 971175 600

Emergencias Sanitarias 061

Emergencias 112

Informacion a la ciudadania 012

Servicio de Atencion Medica Urgente Q00 300 061
La Rioja

Breton de los Herreros, 33
26071 - Logrono
Consejeria de Salud TIf: 941 291 300
https./www.larioja.org/ciudadanos/es/oficinas-registro/direc-
cion-horario/consejeria-salud-portavocia-gobierno
Breton de los Herreros, 33
26071 - Logrono
TIf: 941 291 396

Servicio Riojano de Salud

www.riojasalud.es
Atencion al paciente 041 298 532
Emergencias Sanitarias 061
Emergencias 112
Informacion a la ciudadania Q00 700 333
Centro de Investigacion Biomedica de la Rioja 041278 855

Fundacion Rioja Salud 941278 777



mailto:portalsalut@caib.es
https://www.caib.es/govern/organigrama/area.do?coduo=11&lang=es
mailto:defensorusuarissalut@defusu.caib.es
https://www.ibsalut.es/es/
https://www.larioja.org/ciudadanos/es/oficinas-registro/direccion-horario/consejeria-salud-portavocia-gobierno
https://www.larioja.org/ciudadanos/es/oficinas-registro/direccion-horario/consejeria-salud-portavocia-gobierno
http://www.riojasalud.es

Pais Vasco

Departamento de Salud

Servicio Vasco de Salud (Osakidetza)

C/ Donostia - San Sebastian, 1

01010 - Vitoria-Gasteiz
https:./www.euskadi.eus/gobierno-vasco/departamento-salud/inicio/
C/ Alava, 45

01006 - Vitoria - Gazteiz

TIf: 945 006 000. Fax: 945 006 195

coordinacion@osakidetza.es
https./www.osakidetza.euskadi.eus/inicio/

Alava

Bizkaia

Gipuzkoa

Osakidetza te responde

Emergencias Sanitarias

Emergencias

Informacion a la ciudadania

Fundacion Vasca de Innovacion e Investiga-
cion Sanitarias

Principado de Asturias

C/ Olagibel, 38

01004 - Vitoria Gasteiz

TLlf: 945 017 100. Fax: 945 017 101
Alameda de Rekalde, 39

48008 - Bilbao

Tlf: 944 031 500

Fax: 944 031 783

C/ Sancho El Sabio, 35

20010 - Donostia-San Sebastian
Tlf: 943 023 000. Fax: 943 023 930

902 203 020

061

112

012

944 538 500 / ww\w.bioef.org

Consejeria de Salud

Servicio de Salud del Principado de Asturias

Palacio de congresos de Calatrava

C/ Ciriaco Miguel Vigil, 9

33006 - Oviedo

Tlf: 985 106 510
https:/www.astursalud.es/categorias/-/categorias/ciudada-
nia/03000estructura-organizativa-y-directorios/01000conseje-
ria-de-salud

Plaza del Carbayon, 1

33001 - Oviedo

TIf: 985 108 500

https:./www.astursalud.es/astursalud

Urgencias Sanitarias

Emergencias

Servicio de atencion al ciudadano
Cruz Roja Oviedo

Oficina de Informacion Biosanitaria

138

061
112
012
985 208 215
985 964 595


https://www.euskadi.eus/gobierno-vasco/departamento-salud/inicio/
mailto:coordinacion@osakidetza.es
https://www.osakidetza.euskadi.eus/inicio/
http://www.bioef.org
https://www.astursalud.es/categorias/-/categorias/ciudadania/03000estructura-organizativa-y-directorios/01000consejeria-de-salud
https://www.astursalud.es/categorias/-/categorias/ciudadania/03000estructura-organizativa-y-directorios/01000consejeria-de-salud
https://www.astursalud.es/categorias/-/categorias/ciudadania/03000estructura-organizativa-y-directorios/01000consejeria-de-salud
https://www.astursalud.es/astursalud

Region de Murcia

C/ Ronda de Levante, 11, planta baja
30008 - Murcia

TLf: 968 365 Q0O0. Fax: 968 365 944
https:/www.murciasalud.es/principal.ohp

C/ Central, 7. Edificio Habitamia
30100 - Murcia
Servicio Murciano de Salud TIf: 968 288 023
Info-sanidad@carm.es
https:/www.murciasalud.es/principalphp

Servicio de Gestion Clinica y Sistemas de Informacion 848 429 023

Consejeria de Sanidad y Politica Social

Emergencias Sanitarias 061
Emergencias 112
Informacion a la ciudadania 012

2. Legislacion y Normativa

En este punto se contemplan las principales normas con respecto a la atencion de la salud de la poblacion espanola, a nivel
nacionaly por Comunidades Autonomas. No obstante, se orienta al lector a consultar la pagina web del *Codigo Sanitario”, en
la que se enumeran, de forma actualizada todas las normas vigentes, sin riesgo a que el presente documento quede obsoleto:
https:.Z/www.boe.es/biblioteca_juridica/codigos/codigo.php?id-84&modo=2&nota=-0&tab=2

Estatal

* Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. BOE num. 102 (29 de abril de 1986): 15207-15227.

* Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica. BOE num. 274 (15 de noviembre de 2002).

* Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud. BOE num. 126 (29 de mayo de
2003): 20567-20588.

* Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las
Personas con Discapacidad (LIONDAU). Boletin Oficial del Estado, n® 289 (3 de diciembre de 2003).

* Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia. Boletin Oficial del Estado, n° 299, (15 de diciembre de 2006).

* Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la Cartera de Servicios Comunes del Sistema
Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion. Boletin Oficial del Estado, n.° 222 (16 de septiembre de
2000).

* Real Decreto 1301/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen las normas de calidad y seguridad para la
donacion, la obtencion, la evaluacion, el procesamiento, la preservacion, el almacenamiento vy la distribucion de ce-



https://www.murciasalud.es/principal.php
mailto:Info-sanidad@carm.es
https://www.murciasalud.es/principal.php
https://www.boe.es/biblioteca_juridica/codigos/codigo.php?id=84&modo=2&nota=0&tab=2

lulas y tejidos humanos y se aprueban las normas de coordinacion y funcionamiento para su uso en humanos. Boletin
Oficial del Estado, n.° 270 (11 de noviembre de 2006).

Real Decreto 1302/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen las bases del procedimiento para la designa-
cion y acreditacion de los centros, servicios y unidades de referencia del Sistema Nacional de Salud.

Real Decreto 263/2011, de 28 de febrero, por el que se desarrolla la estructura organica basica del Ministerio de Sa-
nidad, Politica Social e Igualdad. BOE num. 51 (1 de marzo de 2011).

Real Decreto 1148/2011, de 29 de julio, para la aplicacion y desarrollo, en el sistema de la Seguridad Social, de la
prestacion economica por cuidado de menores afectados por cander u otra enfermedad grave. BOE num. 182 (30 de
julio de 2011).

Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional
de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones.

Real Decreto 1506/2012, de 2 de noviembre, por el que se regula la cartera comun suplementaria de prestacion
ortoprotésica del Sistema Nacional de Salud y se fijan las bases para el establecimiento de los importes maximos de
financiacion en prestacion ortoprotesica

Real Decreto 1192/2012, de 3 de agosto, por el que se regula la condicion de asegurado y de beneficiario a efectos de
la asistencia sanitaria en Espana, con cargo a fondos publicos, a traves del Sistema Nacional de Salud

Real Decreto 576/2013, de 26 de julio, por el que se establecen los requisitos basicos del convenio especial de pres-
tacion de asistencia sanitaria a personas que no tengan la condicion de aseguradas ni de beneficiarias del Sistema
Nacional de Salud y se modifica el Real Decreto 1192/2012, de 3 de agosto, por el que se regula la condicion de
asegurado y de beneficiario a efectos de la asistencia sanitaria en Espana, con cargo a fondos publicos, a traves del
Sistema Nacional de Salud.

Real Decreto 81/2014, de 7 de febrero, por el que se establecen normas para garantizar la asistencia sanitaria trans-
fronteriza, y por el que se modifica el Real Decreto 1718/2010, de 17 de diciembre, sobre receta medica y ordenes de
dispensacion.

Real Decreto-ley 7/2018, de 27 de julio, sobre el acceso universal al Sistema Nacional de Salud.

Orden SCO/3158/2003, de 7 de noviembre, por la que se crea el Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras.
Boletin Oficial del Estado, num. 273 (8 de noviembre de 2003).

Orden SCO/3422/2007, del 21 de noviembre, por la que se desarrolla el procedimiento de actualizacion de la cartera
de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud. BOE num. 285 (28 de noviembre de 2007).

Orden SAS/2007/2009, de 20 de julio, por la que se crea y regula el centro de referencia estatal de atencion a per-
sonas con enfermedades raras y sus familias, en Burgos. BOE num. 179.



Comunidades Autonomas

Andalucia

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Andalucia: https://www.sspa juntadeandalucia.es/servicioandaluzdes-

alud/vista-normativa

* Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia. BOJA num. 74 (4 de julio de 1998).

* Real Decreto 400/1984, de 22 de febrero, sobre Traspaso a la Comunidad autonoma de Andalucia de las Funciones
y Servicios del Instituto nacional de la Salud. BOE num. 51 (29 de febrero de 1984).

* Decreto 127/2003 de 13 de mayo, de la Comunidad Autonoma de Andalucia, por el que se establece el gjercicio del
derecho a la segunda opinion medica en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia.

*  Decreto 156/2005 de 28 de junio, de la Comunidad Autonoma de Andalucia, por el que se regula el Diagnostico Ge-
netico Preimplantatorio en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia y se crea la Comision Andaluza de Genetica y
Reproduccion.

* Orden de 3 de mayo de 2010, por la que se crea el fichero con datos de caracter personal Registro de Enfermedades
Raras de Andalucia. BOJA num 100 (25 de mayo de 2010).

Aragon

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Aragon: https./www.aragon.es/-/general

*x Ley6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragon. BOA num. 46 (de 19 de abril de 2002).

* Real Decreto 1475/2001 de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad Autonoma de Aragon de las funciones
y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num. 311 (28 de diciembre de 2001).

Canarias

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Canarias: https./www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/temati-
cajspridCarpeta-0bib3fo2-aebi-11e€9-98f6-6940b8c76chbc

*  Ley11/1994, de 26 de julio, de ordenacion sanitaria de Canarias. BOC num. 86 (5 de agosto de 1994).

* Real Decreto 446/1994, de 11 de marzo, sobre Traspaso a la Comunidad autonoma de Canarias de las Funciones y
Servicios del Instituto nacional de la Salud. BOE num. 85 (9 de abril de 1994).

Cantabria

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Cantabria: https./www.scsalud.es/normativa

* Ley10/2001, de 28 de diciembre, de Creacion del Servicio Cantabro de Salud. BOE num. 21 (24 de enero de 2002).
* Ley 7/2002, de 10 de diciembre de ordenacion sanitaria de Cantabria. BOE num. 6 (7 de enero de 2003).

* REAL DECRETO 1472/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad Autonoma de Cantabria de las fun-
ciones y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num 311 (28 de diciembre de 2001).



https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/vista-normativa
https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/vista-normativa
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Castila La Mancha

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Castilla la Mancha: https.//sanidad.castillalamancha.es/profesionales/

normativas/Auton%C3%B3mica

* Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenacion Sanitaria de Castilla-La Mancha. BOE num. 50 (27 de febrero de
2001).

* Ley5/2010, de 24 de junio, sobre derechos y deberes en materia de salud de Castilla-La Mancha

* Real Decreto 1476/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad Autonoma de Castilla la Mancha de las
funciones y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num. 311 (28 de diciembre de 2001).

* Orden de 22/09/2010, de la Consejeria de Salud y Bienestar Social, por la que se crea el Registro de Enfermedades

Raras de Castilla-La Mancha. DOCM num. 189 (29 de septiembre de 2010).

Castilla Leon

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Castilla Leon: https:./www.saludcastillayleon.es/institucion/es/reco-

pilacion-normativa

* Ley 8/2010, de 30 de agosto, de Ordenacion del Sistema de Salud de Castilla y Leon. BOCL num. 173 (7 de septiem-
bre de 2010).

* Real Decreto 1480/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad de Castilla y Leon de las funciones y

servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num. 311 (28 de diciembre de 2001).

Cataluna

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Catalunya: https://salutweb.gencat.cat/ca/el_departament/juridics/

normativa/

* Ley15/1990, de 9 de julio, de ordenacion sanitaria de Catalunya. DOGC num. 1324 (30 de julio de 1990).

* RealDecreto 1517/1981, de 8 de julio, sobre traspasos de servicios de la seguridad social a la Generalitat de Catalunya
en materia de seguridad social (INSALUD e INSERSO). BOE num. 176 (24 de julio de 1981).

* Orden SLT/233/2009, de 30 de abril, por la que se crea la Comision Asesora en Enfermedades Minoritarias. DOGC
num. 5379 (14 de mayo de 2009Q): 39437

Comunidad de Madrid
Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en la Comunidad de Madrid : http:/www.madrid.org/wleg_pub/secure/

busquedaAvanzada/buscador,jsf?id-1#no-back-button

X Ley12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de la Comunidad de Madrid. BOE num. 55 (5 de marzo de
2002).

* Real Decreto 1479/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad autonoma de Madrid de las funciones
y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num 311. (28 de diciembre de 2001).
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Comunidad Foral de Navarra

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en la Comunidad Foral de Navarra : http.//www.lexnavarra.navarra.es/

indice.asp?s=51&p-=9

*

*

Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de Salud. BON num. 146 (3 de diciembre de 1990).

Real Decreto 1697/1985, de 1 de agosto, por el que se traspasan servicios de la administracion del estado a la comu-
nidad foral de navarra en materia de sanidad. BOE num. 227 (21 de septiembre de 1985).

Real Decreto 1680/1990, de 28 de diciembre, por el que se traspasan servicios de la administracion del estado a la
comunidad foral de navarra en materia de asistencia sanitaria de la seguridad social. BOE num. 313 (31 de diciembre
de 1990).

Decreto Foral 640/1996, de 18 de noviembre, por el que se establecen el procedimiento vy las condiciones para el
acceso a las prestaciones del regimen de universalizacion de la asistencia sanitaria publica en la comunidad foral de
navarra. BON num. 153 (18 de diciembre de 1996).

Comunidad Valenciana

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en la Comunidad Valenciana: http:./www.san.gva.es/web/secretaria-ge-

neral-administrativa/normativa-sanitaria

* Ley10/2014, de 29 de diciembre, de la Generalitat, de Salud de la Comunitat Valenciana
* Ley 3/2003, de 6 de febrero, de Ordenacion Sanitaria de la Comunidad Valenciana. BOE num. 55 (5 de marzo de
2003).
* Real Decreto 1612/1987 de 27 de noviembre, sobre traspaso a la Comunidad Valenciana de las funciones y servicios
del Instituto Nacional de la Salud. BOE num. 312 (30 de diciembre de 1987).
Extremadura

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Extremadura: https.//saludextremadura.ses.es/web/normativa-sani-

taria-de-extremadura

*

*

Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud de Extremadura. BOE num. 177 (25 de julio de 2001).

Real Decreto 1477/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad Auténoma de Extremadura de las fun-
ciones y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num. 312 (29 de diciembre de 2001).

Decreto 171/2009, de 24 de julio, por el que se crea el Consejo Asesor sobre Enfermedades Raras del Sistema Sani-
tario Publico de Extremadura. DOE num. 146 (30 de julio de 2009).

Orden de 14 de mayo de 2004, por la que se crea el Sistema de Informacion sobre Enfermedades Raras de La Co-
munidad Autonoma de Extremadura. DOE num. 59 (25 de mayo de 2004).



http://www.san.gva.es/web/secretaria-general-administrativa/normativa-sanitaria
http://www.san.gva.es/web/secretaria-general-administrativa/normativa-sanitaria
https://saludextremadura.ses.es/web/normativa-sanitaria-de-extremadura
https://saludextremadura.ses.es/web/normativa-sanitaria-de-extremadura

Galicia

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Galicia: https./www.sergas.es/Grupos-de-informacion?idcat=11000&i-
dcatgrupo=11002

X Ley 7/2003, de g de diciembre, de ordenacion sanitaria de Galicia. BOE num. 12 (14 de enero de 2004).
*x Ley12/2013, del g de diciembre, de garantias de prestaciones sanitarias.

* Real Decreto 1679/1990, de 28 de diciembre sobre traspaso a la Comunidad Autonoma de Galicia de las funciones
y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num. 131 (31 de diciembre de 1990).

Islas Baleares

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en Islas Baleares: https:./www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/normati-

va-de-asistencia-sanitaria

* Ley5/2003 de 4 de abril, de Salud de las Illes Balears. BOE num. 110 (3 de mayo de 2003).

* Real Decreto 1478/2001 de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad autonoma de las Illes Balears de las
funciones y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num 311. (28 de diciembre de 2001).

La Rioja

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en la Rioja: https:./informacion.riojasalud.es/normativa

X Ley2/2002, de Salud. BOE num. 106 (3 de mayo de 2002).

* Real Decreto 1473/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad autonoma de La Rioja de las funciones
y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BOE num 311. (28 de diciembre de 2001).

Pais Vasco

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en el Pais Vasco : https./www.euskadi.eus/informacion/normativa-sani-

taria-de-la-comunidad-autonoma-de-euskadi/web01-s20sa/es/

* Ley 8/1997, de 26 de junio, de Ordenacion sanitaria de Euskadi

* Decreto 386/1987 de 30 de Diciembre, de traspaso desde las Instituciones Comunes de la Comunidad Autonoma al
Territorio Historico de Alava de las funciones v servicios en materia de asistencia y servicios sociales prestados por el
Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO). BOPA num. 246 (31 de diciembre de 1987).

* Decreto 387/1987, de 30 de Diciembre, de traspaso desde las Instituciones Comunes de la Comunidad Autonoma al
Territorio Historico de Bizkaia de las funciones y servicios en materia de asistencia y servicios sociales prestados por
el Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO).

* Decreto 388/1987 de 30 de Diciembre, de traspaso desde las Instituciones Comunes de la Comunidad Autonoma al
Territorio Historico de Guipuzcoa de las funciones y servicios en materia de asistencia y servicios sociales prestados
por el Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO).

* Decreto 175/1989 de 18 de Julio, por el que se aprueba la carta de Derechos y Obligaciones de los pacientes y usua-



https://www.sergas.es/Grupos-de-informacion?idcat=11000&idcatgrupo=11002
https://www.sergas.es/Grupos-de-informacion?idcat=11000&idcatgrupo=11002
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/normativa-de-asistencia-sanitaria
https://www.ibsalut.es/es/servicio-de-salud/normativa-de-asistencia-sanitaria
https://informacion.riojasalud.es/normativa
https://www.euskadi.eus/informacion/normativa-sanitaria-de-la-comunidad-autonoma-de-euskadi/web01-s2osa/es/
https://www.euskadi.eus/informacion/normativa-sanitaria-de-la-comunidad-autonoma-de-euskadi/web01-s2osa/es/

rios del Servicio Vasco de Salud/Osakidetza

* DECRETO 47372013, de 30 de diciembre, de creacion y funcionamiento del Registro de Enfermedades Raras de la
Comunidad Autonoma de Euskadi

Principado de Asturias:

Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en el Principado de Asturias: https./www.astursalud.es/noticias/-/noti-

cias/normativa

* Ley1/1992, de 2 de julio, del Servicio de Salud del Principado de Asturias. BOPA num. 162 (de 13 de julio de 1992).

* Real Decreto 1471/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso al Principado de Asturias de las funciones y servicios del
Instituto Nacional de la Salud. BOE num. 313 (de 31 de diciembre de 2001).

Region de Murcia
Informacion actualizada sobre legislacion sanitaria en la Region de Murcia : https./www.murciasalud.es/seccion.
phpridsec=79#

* Ley 2/1990, de 5 de abril, de creacion del Servicio de Salud de la Region de Murcia. BORM num. g6 (de 27 de abril
de 1990).

* Real Decreto 1474/2001, de 27 de diciembre, sobre traspaso a la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia de las
funciones y servicios del Instituto Nacional de la Salud. BORN num. 300 (29 de diciembre de 2001).



https://www.murciasalud.es/seccion.php?idsec=79#
https://www.murciasalud.es/seccion.php?idsec=79#

Recursos Sociales para personas con Enfermedades Neuro-
musculares

Todas las Administraciones Publicas son responsables, dentro de sus competencias, de atender las necesidades basicas de
las personas, y apoyarlas cuando atraviesen situaciones de especial dificultad. Esto se recoge en el articulo 39.1 de la Constitu-
cion Espanola, donde se especifica que ‘los poderes publicos aseguran la proteccion social, economica y juridica de la familia”.
Ademas de conocer las ayudas disponibles, es importante saber como funcionan las diferentes administraciones, que se di-
viden en tres niveles: Administr