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SOBRE LA ENFERMEDAD

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad
autoinmune, cronicay degenerativa del sistema
nervioso central, que incluye el cerebro, la médula
espinal y los nervios épticos.

Potencialmente discapacitante que afecta
principalmente a adultos jovenes entre 20 y 40
afios con una mayor prevalencia entre las mujeres.

Se caracteriza por la pérdida progresiva de la
mielina provocando que los impulsos nerviosos se
interrumpan de forma periédica o incluso
definitivamente.!
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Conduccidén nerviosa
alterada

Sin tratamiento curativo, requiriendo de equipos
de profesionales multidisciplinares, tanto de la
salud como de los aspectos sociales, emocionales
y psicoldgicos.

Es una enfermedad irreversible que desencadena
en el 80% de los casos una discapacidad del
individuo.?

La sintomatologia puede variar de un individuo a
otro,por ello se la conoce como la Enfermedad de
las Mil Caras, pero las manifestaciones clinicas
mas relevantes son: a nivel fisico (fatiga, trastornos
motores, alteraciones visuales, problemas en la
funcién sexual), a nivel neuropsicoldgico (deterioro
cognitivo, cambios del cerebelo) y a nivel
emocional (depresion, ansiedad) .4

Referencias :

}(Carrén, 2013; Sistiaga et al., 2014).

2 (Albuguergue, Geraldo, Martins, & Ribeiro, 2015; Guijarro-Castro, Moreno-
Garcia, Bermejo-Pareja, & Benito-Le6n, 2010).

3 (Albuquerque et al., 2015; Arbinaga Ibarzabal, 2003).

“4(Albuquerque et al., 2015; Arbinaga Ibarzéabal, 2003).

FACALEM Federaciéon de Asociaciones de

LO QUE VE LA GENTE

e

Curso de la enfermedad, se expresa de forma
ciclica distinguiéndose fases de progresion,
estabilizacion, brote y remision.3

A\ fasa ds browe
Remitente-Recurrente (EMRR) perixdo ibre de browe
Es el tipo mas fracuents y afecta 3 mas del 80% de las personas con EM. En las fases
iniciales puede no haber sintomas, a vecesincluso durante varios afios. Sin embargo, las
lesiones inflamatorias an &l SNC ya se astan produciendo, aunque no lleguen a dar lugar
% sintomas. Los brotes son imprevisibles y pueden aparecer sintomas en cualquier
momento -nuevos o ya conocidos- que duran algunos dias o semanas y luego
desaparecen de nuevo. Entre lasrecidivas no parece haber progresion de la EM.

Primaria Progresiva (EMPP)

Es menos fracusnts v sélo afacta al 10% de todos los pacientes con EM. Se caracteriza
por 1a ausencia de brotes definidos, pero hay un comienzo lento y un empeoramiznto
constants de los sintomas sin un pericdo intermadio de remisién, Ne hay episodies tips
recidiva, ni periodos de remision, solo fases de estabilidad ocasionales y mejorias
pasajeraspoca impor tantes.

Secundaria Progresiva (EMSP)

Cuando el grado de discapacidad persiste y/o empeora entre brotes, se considera que
&stamos antes una EM de tipo secundaria progresiva, Pusde aparecer después de una fase
recurrente-remitente del proceso y se considera una forma avanzada de la EM. Entre un 30
¥ un 50% de los pacientes que sufren inicialmente la forma recurrenteremitente de la EM,
desarrollan la forma secundaria progresiva. Esto s da tras un periodo de tiempo que
depende de I3 edad de inicio y que susle ocurrir entre los 35  los 45 afios. La EMSP se
caractariza por una prograsion continua con o sin racidivas ocasionales, remisionas poco
Importantesy fases de estabilidad

Progresiva Recurrente (EMPR)

€5 una forma atipica, en la que hay progresion desde &l comienzo, pero a diferencia de los
pacientes con EMPP, éstos muestran brotes agudos clares, con o sin recuperacién
completa. Los periodos entra brates s= caracterizan por una progresién continua.

Su evolucion es impredecible y debido a la larga
expectativa de vida y al curso degenerativo que
puede presentar las personas afectadas, precisan
de tratamientos farmacoldgicos, rehabilitacion,
atencion y cuidados especificos.

Se desconoce su causa, de la Esclerosis Multiple.

En la actualidad es la primera causa no traumatica
de discapacidad en adultos jévenes.
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CIFRAS DE LA ENFERMEDAD

A pesar de que en nuestra sociedad la enfermedad
de la Esclerosis Multiple es muy poco conocida, las
cifras de afectados es importante, habiendo
aumentado un 22 % en Espaiia en los 7 ultimos
casos Espaia segun datos de la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN).

Cada cinco minutos se diagnostica un nuevo
caso de EM en el mundo (Federacion
Internacional de Esclerosis Multiple, 2020).

Esta enfermedad se estima que afecta a més de
500.000 personas en Europa, en Espafia segun
cifras publicadas en el afio 2010 la incidencia de la
enfermedad se ha incrementado de forma muy
notable en los ultimos afios, pasando de 70
personas diagnosticadas por cada 100.000
habitantes a 120 afectados por cada 100.000.

LA ESCLEROSIS
MOLTIPLE Hay cerca de
EN ESPANA: 55.000

personas con '
EMen <
nuestro pals. Espafa es
considerada una
zona de riesgo
medio-alto

Prevalencia

incidencia feeeeReReReReReRIee

i HH
4 CASOS preerieeeeRReRIRRRS

tttttivedettdtifiiee
120 CASOS

POR CADA 100.000 HABITANTES

Segun datos actualizados de MEDORA, arrojan un
total de pacientes atendidos en Castilla y Ledn
desde Sacyl de 4.134 pacientes.

Principalmente se diagnostica a jovenes adultos
de entre 20 y 40 afios, siendo mas comun en
mujeres que en hombres.5

4.134 pacientes de
sclerosis Multiple

CASTILLA Y LEON

FACALEM : Federacidéon de Asociaciones de

CALIDAD DE VIDA EN ESCLEROSIS
MULTPLE

Los enfermos tendran que convivir con estos
sintomas de la Esclerosis Multiple a lo largo de
toda su vida, los cuales tendran una gran
repercusion en su proyecto vital puesto que el
diagnostico suele coincidir con su etapa mas
productiva.

Precisaran a partir de ese momento del apoyo y
los cuidados no so6lo de su entorno sino también
del sistema sociosanitario (Carron, 2013).

Con el progresivo incremento en la incidencia,
la deteccion y atencion de estos pacientes esta
ocupando cada vez a un mayor numero de
profesionales.

Por este motivo trabajar para mantener la Calidad
de Vida de estos pacientes, puede ayudarnos a
adaptar los tratamientos actuales a las
necesidades de estos enfermos .6

La Organizacion Mundial de la Salud (1995), define
calidad de vida como “la percepcion que tiene el
individuo de su situacion en la vida dentro del
contexto cultural y de valores en que vive y en
relacion con sus objetivos, expectativas, valores e
intereses”.

Numerosos autores coinciden en la dificultad
intervencién a partir de dicho concepto dada su
multidimensionalidad.

Hay una dimensidn subjetiva que corresponde al
sentimiento de bienestar o malestar del individuo y
existe también una dimensién objetiva que seria la
que se mide a través de indicadores
sociodemogréficos, conductuales, etc.

Segln Rodriguez, Pastor y Lépez (1993),
debemos ademas tener en cuenta cuatro dominios
del constructo que son: estatus funcional,
presencia y gravedad de la sintomatologia,
funcionamiento psicologico y funcionamiento
social.

Referencias :

5 (Opara, Jaracz, & Brola, 2010).
6 (Companioni Dominguez, Jiménez-Morales, Jiménez Napoles, Napoles Prieto,
& Macias Delgado, 2013; Guijarro-Castro et al., 2010; Sistiaga et al., 2014).
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Pero, ademas, no podemos hablar de CV en
términos  generales, sino que debemos
circunscribirla al ambito de la salud para que, como
nos dice Guijarro Castro et al. (2010), tenga un
significado mas especifico restringido a las
experiencias y expectativas relacionadas con el
estado de salud y la asistencia sociosanitaria. La
Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)
tal y como la entienden los autores Patrick y
Erickson (1993), quienes la definen como “el valor
asignado a la duracién de la vida modificado por la
deficiencia, el estado funcional, la percepcion de la
salud y la oportunidad social debido a una
enfermedad, accidente, tratamiento o politica
determinada” Estudios como el de Benedict et al.
(2005) o el de Friewald, Loeffler, Eher, Saletu y
Baumbhacki (2001) dejan constancia de que a nivel
clinico estos individuos presentan niveles mas
altos de discapacidad y peor CV que la poblacién
en general derivados de la afectacion psicosocial y
emocional.

LA ESCLEROSIS MULTIPLE EN LA
COMUNIDAD DE CASTILLA Y LEON

En Castilla y Leén 4.134 conviven con la
enfermedad (SACYL, 2022). No obstante, no
existe un registro oficial que contabilice todos los
casos y los servicios de neurologia de las distintas
areas de salud, consideran que este dato esté por
debajo en casi un 50% si tenemos en cuenta las
historias clinicas abiertas en la actualidad.

En Castilla y Leén, el ente de derecho encargado
del sistema de prestaciones sanitarias es el
SACYL, que se integra dentro del Sistema
Nacional de Salud de Espafiay tiene dos funciones
destacadas:

FACALEM : Federacidéon de Asociaciones de

Para diagnosticar y tratar a estos pacientes
existen, en el conjunto de la Comunidad, un total
de 9 Complejos Asistenciales que en las provincias
con mayor poblacién pueden contar con entre 1y
3 hospitales. A ellos hemos de sumar centros de
menor tamafio en localidades tales como
Ponferrada, Medina del Campo o Miranda de Ebro,
entre otras.

Es conveniente recordar a efectos de atencion
que, segun datos del Padron continuo (INE 2022)
la poblacion empadronada en la Comunidad de
Castilla y Lebn se corresponde con 2.383.139
habitantes lo que sobre el total nacional supone el
5% de la misma. Con una extension de 94. 226
Km2, mantiene la densidad de poblacién mas baja
de nuestro pais, situada en 25 habitantes por Km2.
Esta realidad impacta directamente en la igualdad
de oportunidades de acceso y atencidn desde este
sistema.

TABLA 1. EVOLUCION DEL NUMERO DE PERSONAS
CON EM EN CASTILLA Y LEON

2014 2020 2022

Gerencia de Avila 110 216 240
Gerencia de Burgos 255 533 574
Gerencia de Le6n 357 684 697
Gerencia de Ponferrada 114 199 207
Gerencia de Palencia 144 256 258
Gerencia de Salamanca 271 473 513
Gerencia de Segovia 133 222 229
Gerencia de Soria 63 98 103

Gerencia de Valladolid Oeste 265 506 546

Gerencia de Valladolid Este 314 554 553
Gerencia de Zamora 114 199 214
CASTILLA Y LEON 2.140 3.940 4.134

412
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El patrén de incidencia no varia con respecto
a la estadistica de la patologia en el resto de

Evolucion del nimero de personas con nuestro entorno donde la mujer, en relacién

EM de 7 a 3, tiene mayor probabilidad de padecer
4500 Esclerosis Mdltiple.
4000
3500 TABLA 3. DISTRIBUCION POR PROVINCIA
3000
2500 PROVINCIA TOTAL %
2000 g S s
urgos ,
1500
Ledn 904 21,9
1000 Palencia 258 6,2
500 Salamanca 513 12,4
0 Segovia 229 5,5
K FE LS E S S Soria 103 2,5
& @ & S _;,e”«\y Valladolid 1.099 26,6
QQ}QIQQ}Q;\\(’ Oq}‘?/ (\(’,@ @:\\i}'b ,\\"}’bb (Q,o"\ 6@,@ b@xt}\ &A’b éq,é‘\ (J?(? Zamora 214 5.2
& e, .
& T @ & C TOTAL 4134 100
& &F
—9—2014 —9=2020 —8—2022 Distribucién por provincia
Fuente: Medora (elaboracién propia) 30
Partiendo del hecho de la inexistencia de registros 25
actualizados sobre la incidencia de la EM en 20
Castilla y Ledn y con los datos disponibles en 15
Medora (facilitados por la Consejeria de Sanidad) 10
cada afio se diagnosticarian en Castillay Ledn S ' ' ' -3 '
en torno a 100 casos nuevos. 0
R IR S S SN PN R 3
%‘4\ 0&? \90 \é\(} %QQ Qg\\\ ‘oo&\ bo\\ @o
- : N > & K NR
RAENC
Si bien el avance en los tratamientos P

pronostica una mejor calidad de vida, no es

menos cierto que los niveles de
incertidumbre y las consecuencias derivadas TABLA 4. DISTRIBUCION POR SEXO Y PROVINCIA
de los mismos no estan siendo tratados.

PROVINCIA  HOMBRES % MUJERES % TOTAL

Avila 70 20,2 170 70,8 240
TABLA 2. DISTRIBUCION POR SEXO PERSONAS CON EM Burgos 180 314 394 686 574
Lebn 264 29,2 640 70,8 904
Frecuencia % Prevalencia (%) Palencia 67 26,0 191 74,0 258
Mujer 2.872 69,5 0,24 Salamanca 166 32,4 347 67,6 513
Varén 1262 305 0,11 Segovia 69 30,1 160 699 229
Soria 30 29,1 73 70,9 103

TOTAL 4134 100,0 :
Valladolid 326 29,7 773 70,3 1.099
Zamora 63 29,4 151 70,6 214

Distribucion por sexo

Varén

319 Respondiendo a patrones vinculados a la
(]

distribucion de la poblacién por provincias, el
mayor numero de diagnosticados se concentra en
Valladolid, Le6n y Burgos. Destacamos el hecho
en la distribucién por sexo en Palencia donde se
desvia ligeramente el patron de la proporcion por
sexo.

B Mujer ®Varon

5112
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TABLA 5. DISTRIBUCION POR SEXO PERSONAS CON EM
Y RECONOCIMIENTO DE DISCAPACIDAD

Frecuencia Porcentaje Prevalencia (%)

Mujer 1.676 63,5 0,14
Varon 963 36,5 0,08
2.639 100,0 0,11

Distribucion por sexo

Varén
37%

Mujer
63%

B Mujer HVaron

Si bien veiamos como en la incidencia la
proporcién en el diagnéstico es de 7 mujeres por
cada 3 hombres a la hora del prondstico de
discapacidad sobrevenida encontramos
porcentajes que marcan la diferencia.

TABLA 6. PERSONAS CON RECONOCIMIENTO DE
DISCAPACIDAD POR SEXO Y PROVINCIA

MUJER % HOMBRE % Total
AVILA 120 66,3 61 337 181
BURGOS 274 62,3 166 37,7 440
LEON 327 60,7 212 393 539
PALENCIA 135 68,9 61 31,1 196

SALAMANCA 236 67,0 116 33,0 352

SEGOVIA 93 63,3 54 36,7 147

SORIA 49 62,8 29 37,2 78

VALLADOLID 337 62,4 203 37,6 540

ZAMORA 105 63,3 61 36,7 166

Total 1.676 63,5 963 36,5 2.639

Comparativa prevalenciay
discapacidad asociada

3000
2000

hombre mujer

M Diasgnosticadas M Con discapacidad

FACALEM Federaciéon de Asociaciones de

Como se ha indicado con anterioridad, en el
conjunto de la CC.AA. el 63,5% de las mujeres
tienen reconocimiento de discapacidad frente a un
36,5% en el caso de los hombres. El desajuste
mas pronunciado en este sentido se registra en la
provincia de Le6n que se sitla en un 61/39.

Del total de mujeres diagnosticadas el 43,9%
tienen reconocido algun grado discapacidad

frente al 76,3% de los varones. Se invierte por
tanto un prondéstico desfavorable en el caso
de los varones.

TABLA 7. DISTRIBUCION POR GRUPOS DE EDAD

(DIAGNOSTICADOS)
SEXO Total %
GRUPOS DE EDAD Mujer Varén
De 0 a9 afios 0 1 1 0,02
De 10 a 19 afios 6 4 10 0,2
De 20 a 29 afios 99 38 137 3,3
De 30 a 39 afios 440 184 624 15,1
De 40 a 49 afios 828 342 1170 28,3
De 50 a 59 afios 801 354 1155 27,9
De 60 a 69 afios 502 228 730 17,6
De 70 a 79 afios 181 71 252 6,1
80 y mas afios 41 14 55 1,3
Total 2899 1235 4134 100
Distribucion por edad y sexo
(diagnosticados)

80y més afios | |

De 70 a 79 afios [ [ ]

De 60 a 69 afios I

De 50 a 59 afios I

De 40 a 49 afios [ |

De 30 a 39 afios I

De 20 a 29 afios HE

De 10 a 19 afios \ B Hombres

De 0 a9 afos ® Mujeres

La franja de edad de entre 30 y 60 afios registra
el mayor nimero de afectados.

Pese a que el momento del diagndstico se sitda
mayoritariamente entre los 20 y los 40 afios y
gue se trata de una enfermedad crénica, vemos
como los datos en Castilla y Ledn dan muestras de
la circunstancia descrita.

6112
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Comparando los datos aportados por la Consejeria
de Sanidad de esta tabla y los de la Consejeria de
familia en la siguiente, se evidencia algun tipo de
error en las franjas de edad de entre 0y 19 afios
donde el numero de diagnosticados esta por
debajo de aquellos con reconocimiento de

TABLA 9. DEMANDA DE ATENCION SANITARIA

discapacidad.

TABLA 8. DISTRIBUCION POR GRUPOS DE EDAD
(CON RECONOCIMIENTO DE DISCAPACIDAD)

SEXO Total %
GRUPOS DE EDAD  Mujer Varén
De 0 a9 afios 9 6 15 0,57

De 10 a 19 afios

14 13 27 1,02

De 20 a 29 afios

25 24 49 1,68

De 30 a 39 afios

152 81 233 8,83

De 40 a 49 afios

359 200 559 21,18

De 50 a 59 afios

472 273 745 28,23

De 60 a 69 afios

383 217 600 22,73

De 70 a 79 afios

174 105 279 10,57

80 y mas afios

88 44 132 5,00

Total

1.676 963 2.639 100,00

Distribucion por edad y sexo

80 y mas afios
De 70 a 79 afios
De 60 a 69 afios
De 50 a 59 afios
De 40 a 49 afios
De 30 a 39 afios
De 20 a 29 afios
De 10 a 19 afios

De 0 a9 afos

Con una tendencia a la inversion en la piramide
la correspondiente a los
diagnosticados, se observa que superar los 50
afios, especialmente en el caso de los varones,
supone tener dificultadas en las actividades de la
vida diaria y por tanto el reconocimiento de

comparada con

discapacidad.

FACALEM

(con discapacidad)

B Hombres I

B Mujeres

Federaciéon de Asociaciones de

Area de Salud Ne Total
_ Contactos
Avila 8.378
Burgos 18.262
Ledn 16.796
Bierzo 4.177
Palencia 6.192
Salamanca 11.247
Segovia 6.885
Soria 3.333
Valladolid Este 15.757
Valladolid Oeste 13.770
Zamora 6.159
Total 110.956

Demanda de atencidn sanitaria

20.000
18.000
16.000
14.000
12.000
10.000
8.000
6.000
4.000
2.000
0

TOTAL CONTACTOS

Soria

Valladolid Este

Avila

Burgos

Leon

Valladolid Oeste

Bierzo
Palencia
Salamanca
Segovia
Zamora

AREA DE SALUD

Atencién Primaria soporta el mayor namero (56%)
seguido muy de cerca de la atencion en consultas
externas (42%) derivado del obligado seguimiento
desde los Servicios de Neurologia.

TABLA 9.1. CONTACTOS ATENCION PRIMARIA Y
HOSPITALARIA

Area de N° Contactos N° Contactos
Salud Primaria Hospitalizacion
Avila 4.470 24
Burgos 7.987 46
Lebn 9.798 96
Bierzo 2.844 47
Palencia 4.323 62
Salamanca 7.763 43
Segovia 3.503 25
Soria 1.804 18
Valladolid 8.408 104
Este

Valladolid 8.105 64
Oeste

Zamora 3.174 27
Total 62.179 556

7|12
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TABLA 9.2. CONTACTOS CONSULTAS EXTERNAS,
URGENCIAS E INTERVENCIONES QUIRURGICAS

Area de N° Contact Ne N° Contactos
salud C. Externas Contactos Intervenciones
Hospitalarias Urgencias Quirurgicas
Avila 3.805 63 16
Burgos 9.960 243 26
Ledn 6.530 341 31
Bierzo 1.181 88 17
Palencia 1.704 85 18
Salamanca 3.167 255 19
Segovia 3.237 107 13
Soria 1.456 44 11
Valladolid 6.982 229 34
Este
Valladolid 5.333 218 50
Oeste
Zamora 2.859 82 17
Total 46.214 1.755 252

TABLA 10. PERSONAS CON EM POR GRADO DE
DISCAPACIDAD Y PROVINCIA

GRADO DE DISCAPACIDAD Total

33-64% 65-74% 75% Yy mas

AVILA 85 47 49 181
BURGOS 224 86 130 440
LEON 280 108 151 539
PALENCIA 93 50 53 196
SALAMANCA 148 53 151 352
SEGOVIA 59 36 52 147
SORIA 36 20 22 78
VALLADOLID 274 103 163 540
ZAMORA 78 37 51 166
Total 1.277 540 822 2.639

Dada la evolucion de los tratamientos en los
Ultimos 10 afios y también la edad del diagnéstico,
la mayoria de las personas con reconocimiento de
discapacidad han sido valoradas con un porcentaje
inferior al 65%. No obstante, llama la atencion el
hecho de que Valladolid y Le6n con mayor nimero
de diagnosticados tengan valores mas bajos en
este punto.

FACALEM : Federacidéon de Asociaciones de

TABLA 11. DISTRIBUCION POR LUGAR DE RESIDENCIA
DE LAS PERSONAS CON RECONOCIMIENTO DE
DISCAPACIDAD (HABITAT)

Urbano Rural

Frec. % Frec. % Total
AVILA 89 49,2 92 50,8 181
BURGOS 353 80,2 87 19,8 440
LEON 287 53,2 252 46,8 539
PALENCIA 111 56,6 85 434 196
SALAMANCA 191 54,3 161 45,7 352
SEGOVIA 63 42,9 84 57,1 147
SORIA 37 474 41 52,6 78
VALLADOLID 415 76,9 125 231 540
ZAMORA 79 47,6 87 524 166
Total 1.625 61,6 1.014 384 2.639

Habida cuenta de las diferencias de acceso a la
atencion entre ambos habitats este debe ser un
dato para considerar de manera especifica.

NECESIDADES Y PROBLEMAS QUE
ENFRENTAR POR LAS PERSONAS
CON EM

La EM, sin olvidar los avances que han
experimentado los tratamientos y las perspectivas
gue aportan a las personas que la padecen, sigue
siendo una enfermedad que plantea necesidades
persistentes que no estan resueltas de manera
especial con relacién a la experiencia de la
enfermedad, al impacto que tiene en la vida diaria,
repercusiones en la calidad de vida de las
personas afectadas y en la atencién sanitaria
recibida.

En los 14 hospitales castellanoleoneses, se presta
asistencia médica especializada y se dispone
también de otros servicios tales como trabajo

8|12
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social, psicologia, rehabilitacion funcional vy
fisioterapia y terapia ocupacional, aunque el
acceso a estos servicios, particularmente los dos
Ultimos es practicamente imposible debido a la alta
demanda y la minima dotacion de recursos
humanos.

A modo de ejemplo indicar que segun el informe
del Defensor del Pueblo (2020) basado en la
informacion facilitada por el Ministerio de Sanidad,
en Espafia hay seis psicologos en el sistema
publico de salud por cada 100.000 habitantes.

La utilizacion sincrénica de todos ellos se
constituye en una garantia para el mantenimiento
de las personas con EM como lo demuestran un
importante numero de estudios. Es ahi donde
entran las asociaciones de pacientes. Los propios
pacientes apuntan en la misma direccién.

De esta forma el Libro Blanco de la Esclerosis
Multiple en Espafia 2020 (Universidad Francisco
Vitoria, 2020) evidencia un algo grado de
satisfaccion con la atencién recibida desde los
servicios de neurologia, pero se encuentran la
dificultad de acceso a los servicios de
rehabilitacion, la falta de terapias sintomaticas
eficaces y la escasa informacién sobre actividades
de prevencion en salud.

En base nuevamente a los resultados presentados
en el Libro Blanco sobre la Esclerosis Multiple en
Espafia (2020) se puede concluir el grado de
satisfaccion de las y los pacientes con los
tratamientos y los cuidados que reciben es alto,
aunque identifican las siguientes carencias en
relacion con la atencidon a sus necesidades y
expectativas con respecto a la planificacion vy
prestacion de recursos, tanto de pacientes como
de cuidadores o familiares. Estos dltimos los
grandes olvidados en la red de atencion publica.

Las atenciones mas destacadas son las
siguientes:

FACALEM : Federacidéon de Asociaciones de

Esclerosis

Interdisciplinariedad en la atencién:

Actuacion sinérgica de los sistemas
sanitario y social de la red publica.

Reduccion del estigma social.

Tramitacién precoz del reconocimiento de
discapacidad, dependenciay también de
las ayudas ortoprotésicas

Impacto econémico

Impacto en la vida laboral acceso y disefio
de carrera profesiona
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HACIA UNA CALIDAD EN LA ATENCION

El DECRETO 16/2022, de 5 de mayo, por el que
modifica el Decreto 42/2016, de 10 de noviembre,
por el que establece la organizacion vy
funcionamiento de la Gerencia Regional de Salud,
plantea la reorganizacion de la estructura de la
Gerencia Regional de Salud al objeto de garantizar
una asistencia sanitaria mas humana, accesible y
equitativa para todos y cada uno de los ciudadanos
de Castilla y Leon, con independencia de su lugar
de residencia.

Desde esta premisa se crea la Direccién General
de Asistencia Sanitaria y Humanizaciéon cuyo
principal objetivo” ha de ser garantizar la
continuidad, integracién y coordinacion funcional
entre todos los niveles asistenciales”, de cara a la
mejora continua de la humanizacién de la
asistencia sanitaria prestada por el Servicio
Publico de Salud de Castilla y Le6n, poniendo el
foco de la asistencia sanitaria en las personas.

Ademas de las competencias previstas en el
articulo 40 de la Ley 3/2001, de 3 de julio, del
Gobierno y de la Administracion de la Comunidad
de Castilla y Ledn, el articulo 10 letra f) h) e i) de
este Decreto atribuye a la Direccion General de
Asistencia Sanitaria y Humanizacion entre otras
competencias en:

Junto con ello y en la letra m) se plantea propuesta
del establecimiento de conciertos, contratos,
convenios y demas acuerdos para la prestacion de
servicios con medios ajenos, asi como su
seguimiento y control a la que se suma la letra p)
gue sefiala como competencia la implementacion
de planes y programas orientados a desplegar en
los diferentes niveles asistenciales la atencién
sociosanitaria en coordinacion con la Consejeria
competente en servicios sociales.

Haciéndonos eco de esta recién aprobada
normativa a la que unimos la descripcién de la
realidad de las personas con Esclerosis Multiple,
nos ponemos a disposicién para colaborar en el
disefio de acciones concretas que posibiliten dar
cumplimiento de la normativa sefialada y de esta
forma avanzar en la mejora de la calidad
asistencias como garantia de igualdad de
oportunidades para los ciudadanos de Castilla y
Ledn.

En este sentido las areas (sin caracter excluyente
de otras posibles) en las que nos planteamos
posibilidades de estudio y reflexion de la mano de
la Consejeria de Sanidad, son las siguientes:

Q MEJORA EN LA COORDINACION

ATENCION PRIMARIA Y ESPECIALIZADA.

O
a BUSQUEDA DE ALTERNATIVAS DE
O COFINANCIACION DE AQUELLOS
SERVICIOS DE LA RED SANITARIA DE
DIFICIL ACCESO Y QUE ESTAN EN LA
PRACTICA SIENDO PRESTADOS POR EL
TEJIDO ASOCIATIVO
O
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