
 PRESENTACIÓN  PRELIMINAR  2022

CUIDADOS CONTINUADOS “expertos”

ATENCIÓN RESIDENCIAL en ELA

COMISION SERVICIOS SOCIALES DEL CONGRESO



5.- PREST. RESIDENCIAL     0% Incumplimiento Derecho SUBJETIVO



5.- PREST. RESIDENCIAL     0% Incumplimiento Derecho NOMINATIVO



CONVALECENCIA DOMICILIARIA
ETAPA 1                 BAJA LABORAL                                      DILATADO DIAGNÓSTICO   

ETAPA 2                 INCAPACIDAD LABORAL       DISCAPACIDAD GRAVE GRADO 4   JUBILACIÓN

Proceso invalidante. 
Cuidados sencillos. 

Ayudas básicas 
Y autocuidado. 

Tal vez andar.



CONVALECENCIA DOMICILIARIA
ETAPA 1                 BAJA LABORAL                                      DILATADO DIAGNÓSTICO   

ETAPA 2                 INCAPACIDAD LABORAL       DISCAPACIDAD GRAVE GRADO 4   JUBILACIÓN

Proceso invalidante.  Cuidados sencillos.   Ayudas básicas  Y autocuidado.  Tal vez andar.

Incapacidad AVD. 
Atrofia muscular de miembros. 

Sedente. 
Respira 

Tal vez pueda deglutir



ETAPA 1 1                 BAJA LABORAL                                      DILATADO DIAGNÓSTICO  

CONVALECENCIA DOMICILIARIA

I

ETAPA 2                 INCAPACIDAD LABORAL       DISCAPACIDAD GRAVE GRADO 4   JUBILACIÓN

ETAPA 3          
       INCAPACIDAD ABSOLUTA        “DISCAPACIDAD” MUY GRAVE  GRADO 5 

TARJETA PARKING  --  ACCESO SUBVENCIONES s/Renta  --- 
   
       DEPENDENCIA + 75 P. (¿para qué mas?)--- JUBILACIÓN --- 

 BONIF. IRPF   ACRED. ADMTIVA

      PRESTACIÓN DEPENDENCIA: PEEF 292 €   ---  
o bien  ----  SAD 70 HORAS Atención Personal Integral ¡¡ EXCLUIDA !!

Según la capacidad económica, puede ser la de mayor duración



ETAPA 1                 BAJA LABORAL                                      DILATADO DIAGNÓSTICO  

ETAPA 2                 INCAPACIDAD LABORAL       DISCAPACIDAD GRAVE GRADO 4   JUBILACIÓN

ETAPA 3              INCAPACIDAD ABSOLUTA        DISCAPACIDAD MUY GRAVE  GRADO 5       

ETAPA 4      EVOLUCIÓN DEGENERATIVA-- ORGANISMO FALLIDO 
Inmovilidad - Postración ALIVIO

Respiración forzada       ++ CUIDADOS y RESPIRADOR 
Sin deglución      ++ CUIDADOS P.EG. ASPIRADOR BUCAL

PÉRDIDA CAPACIDAD TUSIVA  ++++ Cuidados  y TOSEDOR

FLEMA REBELDES y ASFIXIA  +++++++++++ CUIDADOS
+ TRAQUEOSTOMÍA SELECTIVA

                                                       ó   SEDACION PALIATIVA s/ recursos propios



LA ELA   CONVALECE EN SOLEDAD

I

ETAPA 1                 BAJA LABORAL                                      DILATADO DIAGNÓSTICO  

ETAPA 2           INCAPACIDAD LABORAL       DISCAPACIDAD GRAVE GRADO 4   JUBILACIÓN

ETAPA 3           INCAPACIDAD ABSOLUTA        DISCAPACIDAD MUY GRAVE  GRADO 5 
       

ETAPA 4              GRAN INVALIDEZ GRAN DEPENDENCIA 100 PUNTOS
                             COMPLEMENTO JUBILACIÓN   QUEBRANTO ECONÓMICO                                                

ETAPA 5         EL DEPENDIENTE con ELA 

                        DESAPARECE para el  “SISTEMA” 



LA ELA  …….  EN CUATRO IMÁGENES  1 y 2 

ENFERMEDAD  PICO DE GASTO 

0,02% vivos s/ TODAS DEGENERATIVAS



LA ELA  …….  EN CUATRO IMÁGENES 3 y 4 
ELA 9,3% PACIENTES VIVOS 62% FALLECIDOS EERR



  ¿PACIENTES EN CADA ETAPA?

SOMOS …………. ALREDEDOR DE …..   ¿ 4000 ?  

                                                                                    Nº PACIENTES

GRADO I   DEPENDIENTE MODERADO   ………………   700 

              

GRADO II  DEPENDIENTE SEVERO + 50 ……………… 1.200            ¿NIVEL 1 o 2?    

             

 GRADO III GRAN DEPENDIENTE      + 75  …………….  2.100           ¿NIVEL 1 o 2?

           



El DEPENDIENTE con ELA, no es GERIATRICO
SUCUMBIR POR FALTA DE AYUDA



Hogar con ELA       8******** estrellas 
FACTORES QUE DETERMINAN LA SUPERACIÓN DEL BAREMO

1 COMPLEJIDAD DE LOS CUIDADOS: El enfermo requiere de la misma maquinaria y equipos, de 
las UCI´s hospitalarias (ventilador, respirador, aspirador, tosedor, pulsioxímetros, ambú, etc.), que 
precisan de un cuidador formado, adiestrado, y que cumpla con el perfil de idoneidad que exige la 
Resolución de 4/2/2010 del CTSAAD, para que le sea concedida la responsabilidad del PIA en PEEF, 
para unos cuidados continuados de convalecencia domiciliaria, que implican conocimientos complejos de 
los tratamientos de enfermería, cura de estomas, movilización física, estiramientos, extracción de 
secreciones pulmonares, higiene de instrumental, alimentación enteral, etc., que forman parte del 
conocimiento específico que, en las Unidades Multidisciplinares de ELA, se asignan a facultativos de 8 
distintas especialidades 

2 EPISODIOS CRÍTICOS Las disfunciones respiratorias, y los episodios de asfixia por saliva bucal, o 
mucosidad traqueal, requieren extracción experta en cualquier momento del día o noche en que 
acontezcan, y tantas veces al día como sea necesario. Se resuelven con intervención inmediata del 
instrumental y equipamiento hospitalario que pone el Sistema Nacional de Salud a disposición del 
cuidador que protege la convalecencia domiciliaria. La dilación de un par de minutos en una resolución 
eficaz de la crisis, se convierte en episodio incompatible con la vida. No da tiempo a la llegada de los 
sistemas de emergencia 112 al domicilio.



hogar con con ELA:  8******** estrellas 
FACTORES QUE DETERMINAN LA SUPERACIÓN DEL BAREMO 

1 COMPLEJIDAD DE LOS CUIDADOS 

2 EPISODIOS CRÍTICOS 

3 INTENSIDAD DE LA ATENCIÓN: la ELA ocasiona un quebranto multifuncional, que transforma el 
cuerpo del paciente en un organismo fallido, cuyo sistema nervioso, desconoce que las antiguas 
funciones básicas, que antaño eran imprescindibles para la vida (saliva, voz, filtración pulmonar, 
humidificación bronquial, activación de epiglotis, etc.), no las necesita, porque han sido sustituidas por 
equipos electromecánicos de última generación que, aunque cuentan con alertas sonoras de alarma 
hospitalaria, es necesario conocer el significado de cada disfunción, la alarma que lo identifica y la 
respuesta de contención. El fallo multiorgánico desconoce la existencia de horarios diurnos o nocturnos.

4 DESVALIMIENTO: El enfermo de ELA, no sólo se convierte en Gran Dependiente, complejo, crítico 
y de atención intensiva, sino que su tormento alcanza el desvalimiento total, carente incluso de la voz 
gutural con la que un recién nacido llora, para llamar a su madre.



FACTORES QUE DETERMINAN LA ………. PERVIVENCIA 

        CAPACITACIÓN DEL CUIDADOR 

1 DOMINAR LA COMPLEJIDAD         …………FORMACIÓN MULTIDISCIPLINAR 

 

2 RESOLVER EPISODIOS CRÍTICOS    ………ADIESTRAMIENTO CONTINUO

 

3  AFRONTAR LA INTENSIDAD:  ……………    REFUERZOS DE ATENCIÓN PERMANENTE

l4 DESVALIMIENTO                         ……....……ESTABILIDAD LABORAL del 

   Asistente Personal  NUNCA SOLOS

 

.



Hogar  8******** estrellas 
FACTORES QUE DETERMINAN LA SUPERACIÓN DEL BAREMO

1 COMPLEJIDAD 

2 EPISODIOS CRÍTICOS 

3 INTENSIDAD:

4 DESVALIMIENTO

El evaluador del Ministerio de Derechos Sociales NO HA 
EVALUADO los conocimientos, capacitación, formación, 
disponibilidad de tiempo,y armonía familiar, etc, para 
diagnosticar con certeza la idoneidad del cuidador 
familiar, ni la adaptación y accesibilidad sociosanitaria de 
los domicilios en que residen los pacientes de ELA.

De hacerlo, cumpliendo la obligación de protección de la persona Dependiente y 
su asistencia integral, y las premisas de ACP, observaría que el hogar y la familia, 
incumple, en la mayoría de los casos, las condiciones  para ser calificado como 
Hospital de Domicilio y mucho menos de las 8******* requeridas.

PENSIÓN “EL  ÁNGEL” sin alas  





 Si el  HOGAR  8******** estrellas      ……….. CLAUDICA   o  Cierra por Vacaciones                                             

Y la persona con ELA sigue  DESAPARECIDA para el  “SISTEMA”

QUEDAN 2 ALTERNATIVAS 

SEDACIÓN PALIATIVA  (afortunadamente nos ayudan a morir) 

                                                       o

ATENCIÓN RESIDENCIAL 
(CERO PLAZAS para ELA en toda España)                                                



FALLECIMIENTO: único CONTROL ESTADÍSTICO FIABLE
SERIE  1.999 a 2.020

 



FALLECIMIENTO: SERIE b  1.999 a 2.020   



¿CÓMO NOS VAMOS? 
LA REALIDAD QUE SE ESCONDE ……… ¿O SE  DESEA ESCONDER? 

TRAS LAS CIFRAS: 3 CADA DIA, 1.000 CADA AÑO

CUAL PUEDE SER LA . . . . .
 

HIPÓTESIS RAZONABLE                                             CAUSA PROBABLE ? 

SI BIEN CUIDADOS       -----------------------------------      LA ELA NO NOS MATA 

?



¿CÓMO NOS VAMOS? 

% HIPÓTESIS RAZONABLE                                       CAUSA PROBABLE 

Del  1 -  3% SUCIDIO -  ERROR VENTILACIÓN -- ERROR CAPACITACIÓN  -- MUERTE DULCE CO2  

Del  3 -  7% NEUMONÍA por ASPIRACIÓN ALIMENTARIA (alimentos aspirados al pulmón)                         
                            NEUMONÍA AGUDA por depósito de  SECRECIONES en pulmón (no extraídas) 
 
 
Del  5 -  8% ASFIXIA CRÍTICA sin tiempo de respuesta en 112, ambulancia o planta

Del 80 - 85% INSUFICIENCIA RESPIRATORIA    (Causa en Certificado de Defunción)
                            Eufemismo que esconde la SEDACIÓN PALIATIVA POR CAUDICACIÓN

                   Proceso habitual en domicilio, bajo supervisión familiar en 2 a 5 días. No se registra.
La ONT acaudilla Sedación Hospitalaria, para la extracción de 1 a 10  órganos vitales, 
perfectamente sanos, para trasplante inmediato.                       



CERTIFICADO de DEFUNCIÓN  tipo



Elección del PIA y PRESTACIONES DEL SAAD

TIPO         PAX IMPORTE

P.E.V.S.    1 - 3% Copago s/ CCAA

S. A. D.    3 -  5% Copago s/ CCAA 

P.E.E.F. 90 - 93% 290 - 305 €  RANGO EXCEPCIONAL

PREST. RESIDENCIAL    0% Incumplimiento Derecho subjetivo

CONVENIO S.S.  21 - 25%   Quiebra la Jubilación del cónyuge 

Cuidador Laboral    9 - 18%          (con o sin contrato, horario completo o parcial, interno o externo

¿Cómo explicar este fracaso social ?  





1.- PRESTACIÓN ECONÓMICA VINCULADA AL SERVICIO
P.E.V.S.    1 - 3% Copago s/ CCAA



2.- PRESTACIÓN SERVICIO AYUDA A DOMICILIO 
  S. A. D.    3 -  5% Copago s/ CCAA 



EXISTEN Tec. Soc P. D ?    del S.A.D.   3 -  5%



PRESTACIÓN ECONÓMICA SERV. AYUDA DOMICILIO

P.E.E.F. 90 - 93% 290 - 305 €  RANGO EXCEPCIONAL



El DEPENDIENTE con ELA, no es GERIATRICO





¿ QUÉ PUERTA ESTÁ MAS CERCA ?





3.- PRESTACIÓN ECONÓMICA ENTORNO FAMILIAR
P.E.E.F. 90 - 93% 290 - 305 €     RANGO EXCEPCIONAL



3.- PRESTACIÓN ECONÓMICA ENTORNO FAMILIAR
P.E.E.F. 90 - 93% 290 - 305 €       RANGO EXCEPCIONAL

La CCAA  NO EVALUA los conocimientos, capacitación, forma- 
ción, disponibilidad de tiempo, armonía familiar, etc, para 

diagnosticar con certeza la idoneidad del cuidador familiar, ni la 
adaptación y accesibilidad sociosanitaria de los domicilios 

La  obligación de protección al Dependiente, su asistencia integral, y 

las premisas de ACP, observaría que el hogar y la familia, incumple, en la 

enorme mayoría de los casos, es inadecuado para Hospitalización a 
Domicilio.  Resolución de 4 de febrero de 2010, dela Secretaría General de Política Social y Consumo.



PRESTACIÓN ECONÓMICA ENTORNO FAMILIARP.E.E.F. 
90 - 93% 290 - 305 €       RANGO EXCEPCIONAL



4.-  FORMALIZACIÓN CONVENIO S.S.  21 - 25%   Quiebra Jubilación del cónyuge 

ESTAR CONDICIONADO A  
COTIZAR AL MÍNIMO, ES 
UN AGRAVIO.
MUCHO PEOR, 
COMPLEMENTAR
CONVENIO …….…………

APOYO EFICAZ: NO 
AGRAVAR LA CARGA DE 
LA DESGRACIA.
QUE NO COMPUTEN LOS 
AÑOS OBLIGADOS  A 
CUIDAR  ....





5.- PREST. RESIDENCIAL     0% Incumplimiento Derecho SUBJETIVO



5.- PREST. RESIDENCIAL     0% Incumplimiento Derecho NOMINATIVO



         ¿CUÁNTOS SOMOS?

ESCALA GERIÁTRICA …..
GRADO 1 DEPENDIENTE MODERADO   …………,,,,,,,,,,,,……   700               

GRADO 2 DEPENDIENTE SEVERO + 50 puntos ……………… 1.200    

GRADO 3 GRAN DEPENDIENTE      + 75 puntos …………….   2.100        

SOMOS ……………………     ALREDEDOR DE ------     4.000  ?? 

ESCALA ALSFRS-r ..   MAXI SUPER DEPENDIENTES ?? 
CONCEPCIÓN 

INTEGRAL  ……….. SOLO DEPENDIENTES CON  ELA          



  ¿CUÁNTOS SOMOS?
SOMOS …………. ALREDEDOR DE …..   ¿ 4.000 ?  

GRADO 1 DEPENDIENTE MODERADO   ………………   700 

              

GRADO 2 DEPENDIENTE SEVERO + 50 ……………… 1.200      10%  (0,3%)   120 Pax
                RESCATA vidas inmediato  
              

GRADO 3 GRAN DEPENDIENTE      + 75  …………….   2.100      30%  (15%   600 Pax
           incorporación progresiva

CANDIDATOS 

AT. RESIDENCIAL



  ¿ CUÁNTO PODEMOS COSTAR ?                     720 pax

-- La Tercera Edad precisa Cuidados Continuados de LARGA DURACIÓN. 
Muchos aportan PNC y PEVS  (€ públicos).

LA ATENCIÓN COMPLEJA, CRÍTICA, e INTENSIVA es mas costosa.
NO COMPARABLE 

-- Nuestros Cuidados Continuados deben ser expertos y EFÍMEROS
.-- Tenemos fecha de CADUCIDAD

-- Muchos pueden aportar en copago parte de la Pensión y toda la 
Gran Invalidez.

-- Traslado frecuente de apoyo de cuidador familiar en la misma 
habitación

-- Somos pocos, pero podemos constituir un mercado  residencial 
exclusivo

-- La Administración Sanitaria puede reducir coste medio por  
colectivización de recursos y concentración de pacientes  



ENFOQUE ARGUMENTAL DERECHO, JUSTICIA, LEGALIDAD y EQUIDAD
 

 SINDROME NEUROMUSCULAR, no es una DISCAPACIDAD        Síndrome multiorgánico, de complejidad 
multidisciplinar, graves episodios críticos, que requiere atención intensiva.  Hemos contactado con el CERMI (son 
conscientes de que no nos representan), y al Comité Consultivo de Seguimiento del SAAD, no lo encontramos

 

El SISTEMA NACIONAL de SALUD GARANTIZA la COBERTURA   La Seguridad Social como Seguro Público 
de Sanidad.   Ley 16/2003 de Cohesión y Calidad del Sistema Nacional de Salud. Art. 11 a 14 .

El MODELO TRIBUTARIO no permite EXENCIÓN del SEGURO PÚBLICO, para la CONTRATACIÓN 
DE OTRO PRIVADO  

 La  A.G.E.  financia la ASISTENCIA SANITARIA  a TRAVÉS DEL SISTEMA NACIONAL de SALUD     

Financiado con impuestos generales, y competencias transferidas a las CCAA

El DEPENDIENTE con ELA es “OBLIGADOS TRIBUTARIO” a SUFRAGAR el COSTE, del SEGURO 
COLECTIVO de SALUD, y SEG. SOCIAL. 



ENFOQUE ARGUMENTAL DERECHO, JUSTICIA, LEGALIDAD y EQUIDAD
 La persona con ELA, es DEPENDIENTE GRADUAL- PROGRESIVO     Síndrome de Dependencia patológica excede de 

la mera concepción discapacitante. No es equiparable al baremos geriátrico

 El ENFERMO de ELA, no ha dejado de ABONAR LA POLIZA DEL SEGURO DE ENFERMEDAD, SEG. 
SOCIALL (impuestos) Su cobertura está “garantizada” por el Art. 14.3, Ley 16/2003.  A través de la compañía de 
seguros denominada  “Coordinación Sociosanitaria”, que no responde. COLECTIVO DIANA. 

EVOLUCIONA a DEPENDIENTE, por SOBREPATOLOGIA SOBREVENIDA         La Ley 39/2006 del SAAD le 
confiere el privilegio de prioridad como Dependiente Severo, y como Gran Dependiente. 

LOS CUIDADOS CONTINUADOS en ELA, SON INSIGNIFICANTES en RETO DEMOGRÁFICO.          

Asumimos el descuento de Seg. Social en nómina, y la posterior regularización de impuestos en IRPF, 
incluso en Jubilación.  No pertenecemos a la habitual idiosincrasia clientelar de Servicios Sociales.  No se 
debe interpretar que, en caso de llegar, no podríamos afrontar los costes de la vejez, en caso de llegar.·   

 EL MEDICAMENTO ÚNICO SE DENOMINA “CUIDADOS” ·         Efectivamente, como la Orden de Hospitalarios 

de San Juan en la Edad Media, y en el trayecto a Jerusalén.  



MOTIVOS PARA VIVIR
Sin contar con la prescripción de la medicación más antigua: CUIDADOS

- ENTORNO FAMILIAR MÚLTIPLE (o laboral experto)

- AUTOSUFICIENCIA ECONÓMICA  versus CUIDADOS expertos

- CONVIVIR CON UN ÁNGEL (sin alas)

- SENTIRSE ÚTIL 

- PODER COMUNICARSE

- VIVIR DE VERDAD o sentir que es así 





PROCESIÓN de DIFICULTADES AÑADIDAS

SANIDAD: Calvario citas improductivas. Desplazamiento muy arriesgado.   
Mientras no exista cura ….. Explotar Telemedicina. 

LEY de DEPENDENCIA: ¿Promulgada para incumplir ?                                                      
Prestación inSuficiente Concepto de Integralidad Prioridad Gran Dependiente 
Idoneidad del Cuidador Excepcionalidad PEEF Formación Cuidador 
Cualificación SAD Equidad Señuelo Convenio S.Social

SERVICIOS SOCIALES:  No están. No visitan       Sin idiosincrasia clientelar 

CUIDADOR LABORAL: Escasos privilegiados Alta empresarial REEH   
Empresario sin negocio Sin producto ni servicio Sin margen 

INCREMENTO S.M.I. 55% en desde 2018 Inasumible a privilegiados



CAUSAS DE RENDICIÓN
Los Cuidados Continuados en personas con ELA, nunca serán de 
Larga Duración, sino hasta la CLAUDICACIÓN, frente a la insufrible 
tortura cotidiana que produce convivir en un organismo fallido.

INMEDIATA: NO CONTAR CON CUIDADOR  ADIESTRADO

MÚLTIPLES Y PERSONALES: GOZAR o NO DE LA VIDA

EVITAR DESESTRUCTURACIÓN DEL EQUILIBRIO EN EL HOGAR 

REDUCIR EL QUEBRANTO ECONÓMICO

NO PODER COMUNICARSE SENTIRSE INÚTIL 



ATENCIÓN RESIDENCIAL versus CONFIANZA

Un programa RESIDENCIAL EXPERTO:

-- Salva la vida desde la Etapa 2, a quienes  carecen de entorno 
familiar, ya sea por días, meses, estaciones o incluso año

-- Permite escapar de la soledad domiciliaria (experiencia CREER)

-- Aumenta la confianza en la pervivencia serena sin sobresaltos

-- Reduce o evita el terror diario al fallecimiento por asfixia. 

-- Comparte y enlaza la compañía familiar deseada. 

-- Demora la CLAUDICACIÓN 

-- Permite DESPEDIRSE sin la flagrante sensación de abandono social. 





¿QUÉ ES LA ELA?         ESCENARIO       HORA del  DIA A DIA  Pag 71 a  …74

DOC. ANÁLISIS DE CUIDADOS …………..  DEFINICIÓN EN VERSIÓN PROPIA
















