LAS ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS
CONSTITUYEN UN PROBLEMA DE GRAN
MAGNITUD, GRAVEDAD Y COMPLEJIDAD
BIO-PSICO-POLITICO-SOCIAL POR LO QUE SON
PRECISAS ACTUACIONES EN LOS DISTINTOS
AMBITOS DEL SISTEMA SANITARIO Y SOCIAL.
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Un hito para mejorar la calidad
de vida de las personas que
las sufreny de sus familias

EL CONSEJO INTERTERRITORIAL

DEL SISTEMA NACIONAL DE

SALUD APROBO, EN SU REUNION

DEL 13 DE ABRIL DE 2016, LA
ESTRATEGIA DE ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS DEL SISTEMA
NACIONAL DE SALUD.

ciales e Igualdad se entiende que las Estra-

tegias constituyen un adecuado instrumento
para abordar este tipo de cuestiones de gran cargay
sufrimiento personal, familiar y social, y ello por va-
rias razones: involucran a todos, Administraciones,
sociedades cientificas y pacientes; exigen consen-
so para establecer abjetivos, planes de actuacion e
indicadores de seguimiento; se basan en la mejor
evidencia cientifica disponible, lo que asegura una
alta calidad de sus propuestas; y son un instrumen-
to dinamico que permite su revision, actualizacion y
mejora continua.

D esde el Ministerio de Sanidad, Servicios So-

La estructura de elaboracion de la estrategia
cuenta por un lado con una Coordinacion Cientifica
de la Estrategia compuesta por figuras de referen-
cia en el ambito cientifico, encargadas de garantizar
la evidencia cientifica de la misma.

Hay también un Comité Técnico constituido por
representantes de un elevado ndmero de socieda-
des cientificas del ambito de la medicina, farmaciay
la enfermeria especializada y de atencion primaria,
neuropsicologia, fisioterapia, trabajo social, terapia
ocupacional, y nueve asociaciones de pacientes y
familiares, encargados de detectar las necesidades
mas prioritarias y analizar las soluciones desde el
campo cientifico técnico.
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Por dltimo, un Comité Institu-
cional que, por primera vez en
las estrategias, esta formado por
representantes tanto de las con-
sejerias con competencias sani-
tarias, como de aquellas con com-
petencias en los servicios sociales.

Unade sus funciones principales
es valorar la pertinencia y viabili-
dad de los objetivos propuestos,
ya que son las propias Comunida-
des Auténomas v sus servicios de
salud y sociales los responsables
de organizar y llevar a cabo dichos
objetivos. En la parte sanitaria
estan representadas todas las
consejerias sanitarias de las Co-
munidades Autonomas, INGESA,
y varias Subdirecciones Generales
del Ministerio (Subdireccion Ge-
neral de Cartera Basica de Servi-
cios del SNS y Fondo de Cohesion,
Subdireccion General de Informa-
cion Sanitaria e Innovacion, Agen-
cia Espanola de Medicamentos
y Productos Sanitarios. La parte
social cuenta con representantes
de las consejerias de los servi-
cios sociales de las Comunidades
Auténomas vy esta liderada por el
Imserso. La direccion del proyecto
recae en la Subdireccion General
de Calidad y Cohesion de la Direc-
cion General de Salud Puablica, Ca-
lidad e Innovacion.

El 27 de junio de 2013 se cele-
brd la primera reunion del comité
técnico y el comité institucional
en su parte sanitaria, en las que
se planifico el desarrollo de la es-
trategia. EI 7 de mayo de 2014 se
constituyo el comité institucional
en su parte social.

Dado el gran nimero de en-
fermedades neurodegenerativas
existentes, la estrategia ha con-
siderado aquellas enfermedades
neurodegenerativas con elemen-
tos comunes, que sean frecuen-
tes, con gran repercusion social y
no incluida en otras estrategias,
como la de Salud Mental, o la de
Enfermedades Raras.
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“Deteccion precoz, atencion personalizada
v descanso del cuidador son las principales

GRUPOS DE ENFERMEDADES

Teniendo en cuenta los criterios

senalados anteriormente, los gru-

pos de enfermedades a considerar

son los siguientes:

= Enfermedad de Alzheimer, vy
otras demencias neurodegene-
rativas como Demencia Fronto-
temporal, Demencia por Cuerpos
de Lewy y Demencia Vascular.

= Enfermedad de Parkinson vy
otras enfermedades neurodege-
nerativas relacionadas (Paralisis
Supranuclear Progresiva, De-
generacion Corticobasal, Atrofia
Multisistémica).

= Enfermedad de Huntington.

= Esclerosis Lateral Amiotrofica.

= Esclerosis Mltiple.
La estrategia presenta algunos

datos relevantes v generales de

la situacion de las enfermedades
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lineas de la estrategia”

neurodegenerativas en Espana

que permiten desarrollar ocho li-

neas estratégicas:

1. Prevencion y deteccion precoz.

2. Atencion sanitaria y social a las
enfermedades neurodegenera-
tivas.

3. Atencion a la/s persona/s cui-

dadora/s.

4. Coordinacion sanitaria y social.

5. Autonomia del paciente.

6. Participacion ciudadana.

7. Formacion continuada.

8. Investigacion.

Cada una de ellas con sus obje-
tivos generales y especificos y re-
comendaciones. Ademas incluye
anexos que versan sobre criterios
para elaboracion de programas de
estimulacion cognitiva y para ela-
boracion de Vias Clinicas, asi como




El documento estd
disponible en la pagina web del Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e igualdad

en el siguiente enlace:
http:| [u
planCalidadSNS eco4.hitm

MSC.eS/0rganizacion/sns

recursos rehabilitadores y sociales
y nutricion en las enfermedades
neurodegenerativas.

Sin duda la aprobacion de esta
estrategia es una magnifica noticia
que va a redundar en la mejora de
calidad de vida de las personas que
sufren enfermedades neurodege-
nerativas y sus familias ademas
de facilitar a los profesionales un
mejor abordaje terapéutico y el he-
cho de que sea la primera vez que
se aborda conjuntamente desde el
ambito social y el sanitario puede
suponer un hito en su mejor pues-
ta en marchay desarrollo integral.

“Estas enfermedades
aumentan debido

al envejecimiento
de la poblacion”

Mejorar el diagnostico

La Estrategia de Enfermedades
Neurodegenerativas  del ~ Sistema
Nacional de Salud tiene como prin-
cipales lineas de actuacion mejorar
el diagnostico, dar atencion perso-
nalizada a los pacientes y establecer
programas que faciliten el respiro
de quienes cuidan de las personas
afectadas.

La incidencia de las enfermedades
neurodegenerativas estd en aumen-
to debido al envejecimiento de la po-
blacion. Aunque hay mas de 600 de
estas patologias, las principales, por
su alta prevalencia y gravedad, son
Alzheimer, Parkinson, Huntington
> ELA (Esclerosis Lateral Amio-
fidtica).

Segiin diferentes estudios de pre-
valencia de estas y otras enferme-
dades, se estima que en torno a un
millon de espaiioles pueden estar
padeciendo una enfermedad neuro-
degenerativa.

La primera linca de la estrategia se
refiere a la prevencion de la enfer-
medad y a la mejora del diagnostico
precos, para lo que establece que hay
que elaborar procesos de derivacion
a atencion hospitalaria desde los
centros de salud y programas de
seguimiento para personas de alto
riesgo genctico.

AUTONOMIA PERSONAL - 20

En segundo lugar, el documento
trata la atencion a las personas con
estas enfermedades.y determina que
las Comunidades Autonomas cla-
boren planes que integren la aten-
cion social y la sanitaria. De hecho,
por primera vez, han participado
representantes de las comunidades
autonomas, tanto de las consejerias
con competencias en Sanidad, como
aquellas con competencia en Ser-
vicios Sociales. Aqui se contempla
también hacer un plan individuali-
zado de atencion a cada paciente y
tener en cuenta el riesgo social.

Por otro lado, esta estrategia hace
especial énfasis en las personas cui-
dadoras y establece programas de
respiro para facilitar su descanso

Y programas de apoyo emocional,

como acciones formativas de auto-
cuidado (mancjo del estrés, relaja-
cion, etc.).

Otras lineas estratégicas abordadas
por el documento son la sensibiliza-
cion sobre las enfermedades newuro-
degenerativas para aminorar ¢l es-
tigma, la formacion de profesionales

v el fomento de la investigacion en

lineas como estudios epidemiologi-
cos, factores de riesgo, nuevas tera-
plas farmacologicas o tratamientos
no-farmacologicos.
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