BREVE CRONOGRAMA DE LA LEY DE DEPENDENCIA

> 2004 LIBRO BLANCO DE LA DEPENDENCIA
Madrid, 23 de diciembre de 2004. Jesus Caldera Sanchez-Capitan
Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales 980 Pag. Mirando al futuro.

> 2004 LIBRO VERDE DE LA DEPENDENCIA
220 pdginas de criterios. Grupo de Trabajo «Dependencia» de la Fundacién AstraZeneca

> 2006 LEY DE DEPENDENCIA 39/2006
Pendiente de Programa Presupuestario y Reglamento Normativo.

Art. 27.4 Elbaremo valorara la capacidad de la persona para llevar a cabo por si misma las actividades basicas

de la vida diaria, asi como la necesidad de apoyo y supervisién para su realizacion por personas con discapacidad

intelectual o con enfermedad mental.

> 2007 a 2010 PASARELA directa en funcion del grado de discapacidad. Decreto 504.
De 15 a 29 puntos: Grado | de dependencia, nivel 2.
De 30 a 44 puntos: Grado Il de dependencia, nivel 2.
De 45 a 72 puntos: Grado lll de dependencia, nivel 2.

» 2008 PRIMER BAREMO DEPENDENCIA Decreto 504/2007
Vicepresidenta Maria Teresa Fdez de la Vega

> 2011 EVALUACION, REVISION y APROBACION BAREMO Real Decreto 174/febrero
La Ministra de Sanidad, Politica Social e Igualdad, LEIRE PAJIN IRAOLA

Prélogo parrafo 62: El baremo que se establece en el anexo | de esta norma determina los criterios objetivos

para la valoracion del grado de autonomia de las personas, en orden a la capacidad para realizar las tareas bdsicas de la vida
diaria, asi como la necesidad de apoyo y supervisién a este respecto para personas con discapacidad intelectual o enfermedad
mental

- De 0 a 24 puntos, sin grado reconocido.

- De 25 a 39 puntos, Grado | nivel 1. - De 40 a 49 puntos, Grado | nivel 2.
- De 50 a 64 puntos, Grado Il nivel 1. - De 65 a 74 puntos, Grado Il nivel 2.
- De 75 a 89 puntos, Grado Il nivel 1. - De 90 a 100 puntos, Grado lll nivel 2.

> 2011y 2012 Informes de Evaluacion y Correccion del SAAD.
Ministerio e IMSERSO. Disconformidad manifiesta con la aplicacién de la PECEF
http://www.dependencia.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/docu
ments/binario/ie_2011_informeevaluacion.pdf

> 2012 Ley Orgénica 2/2012, de 27 de abril, de Estabilidad Presupuestaria
Eliminacién Convenio S. Social. Presidente del Gobierno Mariano Rajoy

> 2013 1ER Informe TRIBUNAL DE CUENTAS 21 de marzo de 2013
Contundente y demoledor de la aplicacion del sistema en las CCAA firmado por D. Ramdn
Alvarez de Miranda Garcia



Grado |
Grado ll

Grado Il

Grado

Grado |
Grado Il

Grado lll

Grado

Grado |
Grado Il
Grado lll

Intensidades de la ayuda a domicilio

Intensidades actuales Intensidades 2023
Maximo 20 horas De 20 a 37 horas
De 21 a 45 horas De 38 a 64 horas
De 46 a 70 horas De 65 a 94 horas

PE Asistencia Personal

Cuantia maxima (mensual)

Actual Nueva 2023
300,00 313,50
426,12 747,25
715,07 747,25

PE Cuidados en el Entorno Familiares
Cuantia maxima (mensual)

Actual Nueva 2023
153,00 180,00
268,79 315,90

387,64 455,40



ANTECEDENTES PLAN SEGUIMIENTO

+ ABC - Sociedad

Los pacientes de ELA ven
«insuficiente» la ley del
PSOE, que logra el respaldo
del Congreso pero con
criticas

Los diputados afean que sea la tercera propuesta en
2 meses y hablan de «oportunismo» y «competicion»

Forzados a morir: una de cada cinco eutanasias
fueron con enfermos de ELA




ATENCION Y CUIDADOS RESIDENCIALES EXPERTOS
RATIOS ASISTENTES para enfermos de ELA

Version ConELA- 2 Unidades de 15 pax en fase buidar avanzads [ingefinica)

UNI | TOTAL TUR N2 ASIS RATIO RATIO ¢ soee RATIO acrad#acon
DAD @ CINTRO NO | TENTES PRESENCIA LABORAL | NORMATIVA ESTATAL
15 | 30 DIA | 74+6+5=18 18/30=0,6 | o 0.125 | Media ciaria
Marans  443=7*° \
Tarce | 4+42=¢ |

Noche | 4+1=3 |
|

3 | 30 DIA | 28+24+20=08 FBJS0=22 | uums 030 | Acrecitacon Meyores
| Marana | xty = 22 | sems 1.76 =8lo con Dizcapediced
Tarce | xiy =24 Tl bovisiass o
‘ Noche | xéy =20 [ 122 | THoeigrniR
| | |
13 30 DIA | 334292486 86/30=253 | awm 0.60 Andslucia 2.023
Manans | xdy =33 | aseas Mayores trastorno
Targe | xy =29 | ooems prave
Noche | xéy=24 feas Restioesigico 06

| PLAZAS | INTENS!I | PRESENCIA ASISTENTES ASISTENTES | VERSION:

| OAD),, 4 | horas DIA PRESENCIALES | NOMINA, v | T2dls de Cuicados
3 |30 3npax 30 20:2=13 | B2 wheuno® | Exgédionts
anpax | 120 1208 = 15 | 72 mheunen® | Alencioe Sosigencicl
I 3.5 pax | 133 [333:2 = 17 |88 cheuston® un tmmpo de duscarnol B |

Recuccion al absurdo del ratio presendal ce asistentes en Rezidencia:

7'" 4 enfermeros (ofe on ks eatricta delimitacién de s fusciones] y 3 suxilisres, atienden alun zoro
8 30 pacientas bulbares. Cace unicad de 13 rezidentes cuenta con 3,3 asiztentes (rdkacckén
rormativa), que equivalen a qua durante is jorneda iaboral cada Asistente cuents con capacidac
de atender a 4,28 enfermos severos, sl Unisono, en 103 Mizmos tiempos de necesidades
organicas mustiples, tocoz COn ganas de vivir, y CON deseos Ca atencion @ demanca

NOTA: 9 72 =55 perscne, son las gue deben lovartar, wextir, Jevar o Inodero, aseer, sapivar flemas,

bgleniter extoman, peser Cough Asall, posldons y prepare el dessyuno & 15 enfermos de LLA severma,
o les Aslstentm mueren en ol elo 5 . el deaay con ls e y ols con ln
cenae, y la primers mplackin con le segunds, © no e d sdemands o ...

* Sin tiempoz de cescanzo, Ni Ce almuerzo, Ni repercusion parametro ce dajas de sector, ni
porcentsje de absentismo, etc.

NOTA: May que comidera escn factores, jurdo con la deracion de asalencle reags citica n
breveded, v énad de, como pod tener et une comvalecencie domicilarta o
scondmicaments, s o pudieran permite,

Intensidades de la ayuda a domicilio
Intensidades actuales Intensidades 2023
Grado | Maximo 20 horas De 20 a 37 horas
Grado ll De 21 a 45 horas De 38 a 64 horas

Grado lll De 46 a 70 horas De 65 a 94 horas



PE Cuidados en el Entorno Familiares

Grado Cuantia maxima (mensual)
Actual Nueva 2023
Grado | 153,00 180,00
Grado I 268,79 315,90
Grado Il 387,64 455,40

11/04/2024 Actualizado a las 21:44h
LA MUERTE DE UNA PERSONA DEPENDIENTE NO

CIERRA EL DERECHO DE SUS HEREDEROS A PERCIBIR
GASTOS ADELANTADOS

El Supremo desestima un recurso de la Junta de Andalucia y da
la razon a la hija y tutora de una mujer en situacion de

dependenciaLa Seccion Cuarta de la Sala de lo Contencioso-Administrativo ha dictado

una sentencia en la que establece que los herederos de una persona dependiente que
fallece sin que se apruebe el Programa Individual de Atencion (PIA) pueden solicitar que
concluya el expediente de dicho Programa para percibir la devolucion de los gastos

adelantados.

La Sala desestima un recurso de la Junta de Andalucia y da la razon a la hija y tutora

2023 RD 675 PEEF 290 € a PEVS 780€

Por dltimo, se modifica el Real Decreto 1050/2013, de 27 de diciembre, por el que se
regula el nivel minimo de proteccion establecido en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia, a los efectos de considerar como prestacion de servicios aquellas
prestaciones economicas para cuidados en el entorno familiar en las que se haya
formalizado por la persona en situacion de dependencia un contrato laboral con un
tercero, al objeto de colaborar con la persona cuidadora no profesional en las tareas del

|| = Il hogar de la persona en situacion de dependencia.

Salvanandez Hernandez G 1216 >

Real Decreto 6752023, de 18 de julio, por el que se modifica el Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre,
por el gue se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia,
establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Aufonomia Personal y Atencién a las
personas en sifuacion de dependencia.



O Diagnéstico y criterios de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica

Dado qgue se trata de una enfermedad degenerativa sin tratamiento curativo el diagnostico se basa en la
exclusion de otras enfermedades gue podrian dar los mismos sintomas v gue si tengan tratamiento (alt
tiroideas o paratiroideas, mielopatia cervical, déficit de vitaminas, neuropatia motora por blogueos multiples)
y en |a presencia de afectacion de de motoneurona superior & inferior en maltiples niveles.

Para facilitar el diagnostico de |a enfermedad se han desarrollado una serie de criterios diagnosticos. Los
criterios diagnosticos mds utiizados son los de El Escorial en su version revisada. Sin embargo estos
criterios presentan algunos problemas, fundamentalmente la dificultad para el diagnostico de las alteraciones
de motoneuronas superior, el gue estan basados fundamentalmente en el diagnostico clinico v la dificultad
para realizar un diagnostico precoz dado que se trata de unos criterios fundamentalmente restrictivos.

Los criterios diagnosticos de El Escorial se basan en la deficinicion de regiones anatomicas: bulbar, cervical,
toracica v lumbosacra.

Los criterios de El Escorial dividen a los pacientes en 4 niveles de certeza:

1) ELA clinicamente definida; Evidencia de signos de motoneurona superior e inferior en 3 regiones.

2) ELA clinicamente probable: Requiere signos de motoneurona superior e inferior en 2 zonas con signos de
motoneurona superior rostrales a los de motoneurona inferior.

3) Clinicamente probable con ayuda de laboratorio reguiers afectacion de ambas motoneuronas en una zona
o s6lo de motoneurona superior con afectacion de la motoneurona inferior demostrada por EMG en al menos
dos zonas

4) ELA clinicamente posible reguiere evidencia de afectacion de ambas motoneuronas en 2 zonas o solo de
motoneurona superior en 2 zonas o mas o de motoneurona inferior rostral a los de la motoneurona superior.

Por estos motivos en el 2006 se desarmrollaron unos criterios diagndsticos que se basan fundamentalmente
en las alteraciones neurofisiologicas realizado por el grupo de consenso reunido en las Islas Awaji. Estos
criterios potencian el papel de la neurofisiologia en el diagnostico.



HISTORIAL DE AFECTADO DE ELA .......... PLAN SEGUIMIENTO CONTINUADO

PROGRAMA ATENCION INTEGRAL, DETECCION DE NECESIDADES y GESTION DE PRESTACIONES (Plan Nacional de Minimos)

ACTUALIZADO A FECHA * ——————— | PUN | B | EVOLUCION® | TELEF | VISIT. DOMICI | psiorerap’ FISIOTER S.A.D. MAX. AT. INTEGRAL DOMICILIO TOTAL SERVICIO AT.
T0S 6 8 46/47
PARAPLEGIA LA | covmeemon. asoc | 085 | SEGUIM. PLAN+PIA™ | p\jycioa,” RESPIRATORIA AUXIL. HOGAR ° 20¢1 SAALIJ))L C/ FORMACION ** S31ari0 15876 pLURISERVICIO 22
ALS oanemo-asrmsr | 22%" | AYUNT -ASOCREG. | AsocreGioN CONTROL +ADIESTRA 64h/2023/94h AsoC. | clAex | FAMm | exT | FAM EXT SUMA RESI
MOVILIDAD MIEMBROS BARE DEN
2 FR FICHA
SUPERIORES MO N CIAL
Cierta capacidad de autoayuda | /5 | S o| 2| & 2 x o < gl z " @ 9. ) < < < 2 o € MES €
manual en emergencias | 02| & = | F 8 =] & a = | = 2 g a 5 5 | B8 | Rovosnasr | costemes .00
Grado Puntuacién *° 50 36 | é?|é? | é? é?
1A utonomia Miembro superior | SI | NO | 450 | 24-32 ] - | é? | - X S 2 -- -- -- | 2hx30d 1.200 2 2h32’ | 70 | 76 1.200
|
17Recursos pervivencia Sl +50 | 24-32 | - | ¢?| - X X 1 2 - - -- | 2hx30d | 1.200 2 2h32’ | 70 | 76 | 1.200
NO -1 e | - | Xxx CANDI
8Apoyo Familiar/ Sl +50 | 24-32 | - |é?| - X X 2 - - — | 2m30d | 1200 2h32’ | 70 | 76 | 1.200
NO | +50 | 24-32 ] - |é?| - | XXX | X X 2 - - - | 5hx30d | 3.000 2 +3 | e 150 | B 3.000 | 3.000ReeH | CANDI
*2Poblacion uray/s1o/urbe) (Rural) 1 +50 | 24-32 XXX | +X X compensacion | - - — | 2hx30d | 1.200 PEVS + 500 2h32’ | 70 | 76 | 1.700 | 1.700 ren
Idoneidad CUIDADOR 2° | S| +50 | 24-32 | - | é?| - X 2 - ~ | -~ | 2m30d | 1200 2 2n32’ | 70 | 76 | 1.200
NO -1 ér - XXX | +X 2 -- - -- | 5hx30d 3.000 2 S - T I 150 | & 3.000 3.000 ReeH | URGENT
Adaptacién domicilio 2* | SI 50 (2432 ) - | &7 - X 2 = - -- | 2hx30d | 1.200 2 2h32' | 70 | 76 | 1.200
Idoneidad DOMICILIO? | SI +50 | 2432 | - | é?| - X 2 = = | = | 2msod | 1200 2 232’ | 70 | 76 | 1.200
S| | NO | #50 | 24-32 | - |¢é? - X +X 2 - - - 2hx30d 1.200 PEVS +500 é-? 2h32’ 70 76 1.700 1.700 ReeH CANDI
Movilidad grda-arnés 2% | S +50 (2432 | - | &2 | - X X = = = | = | 2hx30d | 1.200 - - 2 2n32’ | 70 | 76 | 1.200
ACTUALIZADO A FECHA T ————— | PUN | & EVOLUCION * | TELEF |  VISIT. DOMICI | psioterap’ FISIOTER S.A.D. MAX. AT. INTEGRAL DOMICILIO TOTAL SERVICIO AT.
TOS SEGUIM. PLAN + 8 46/47
PARAPLEGIA LA contrperiop. asoc | 085 I FUNCIONA.” RESPIRATORIA AUXIL. HOGAR ? SAALlj)):3 C/ FORMACION #* salario 15876 pLURISERVICIO 42 /
a 24h RESI
MOVILIDAD MIEMBROS | Bare | ALS | caremo-auserss eun | AYUNT-ASOCREG. AsOC CONTROL +ADIESTRA 64h/2023/94h ASOC. | CIAEX | FAM | EXT [FAM | ExT SUMA DEN
2 FR REGION X 20€ h
SUPERIORES Mo 3 CIAL
S gl g & g | o < g| £ z g | 2 2. a < < < g |pg | EMES €
0078 E: E é = = = a = a g = 2 2" E 8 8 8 = = Ratio 8h 4,87 Coste Mes 6.400
24Afect. Resp. Leve severs Aguda SI-2 +75 | 2530 - |é? | - XX X | X 2 - 1 2 | 3hx30d | 1.880 no é 3 3h17’ | 90 | 99 1.880
SI-3 | +85 | 2427 - |é? ]| - XX 4 1 - 4 | 3hx30d | 1.880 no ¢ 3 3h17” | 90 | 99 | 1.880
25Gradiente voz +25 % | S +85 | 24-27 | - | é? | - 1 1 - 4 |3nxs0d | 1880 | no ¢ 3 [3ha2 ]| oo |H81| 1.880
%6rase Adiest. Respirador- | SI +75 | 2426 | - | 7| - X X | X X X 3hx30d | 1.880 no é 3 3h17 | 90 | 2111 | 1.880
Afect. deglucion jeve severa>” | 1 +85 | 19-24 | - | é?| - X X | X 1 4 - 1 - | 3nx30d | 1880 no ¢ 3 3h177 | 90 | 111 | 1.880 +300
2 +85 | 19-24 ] - | ¢7? - XXX X 1 4 - 1 - no 3 90
Gradiente Voz 28 | S| +85 | 19-24 | - | é? | - X 2 - 1 - | 3hx3od | 1880 | no 3 3n42’ | 90 | 123 | 1.880
Adiestramiento Tosedor?? | SI +85 | 19-24 | - |é?| - X X X 1 4 - 1 - | 3hx30d | 1.880 no ¢ 3 3h42’ | 90 | 123 | 1.880 +300




ACTUALIZADO A FECHA * PUN | ES EVOLUCION* | TELEF VISIT. DoMICI FISIOTERAP’ FISIOTER S.A.D. MAX. AT. INTEGRAL DOMICILIO TOTAL SERVICIO AT.
T0s E: 08 5 e e FUNCIONALb RESP'RAT0R|A8 9 a4 46/47
CONTR PERIOD. ASOC AUXIL. HOGAR * | AUX C/ FORMACION Slaro 15876 pYRISERVICIO +°
PARAPLEGIA ALS a 24h SAD RESI
BARE BAREMO — ALSFRS-r AYUNT -ASOC REG. ASOC CONTROL +ADIESTRA 64h/2023/94h ASOC. | CIAEX FAM EXT | FAM EXT SUMA DEN
MOVILIDAD MIEMBROS | .2 FR3 FICHA REGION x 20€ h CIAL
S'r [=] r=1 s 7 o« < ©n < = n “n 8 ° - @ @ € MES €
SUPERIORES 50/75 S E g 2 = 2 é 2 § 2 2 2 2" s 3 2 3 s s Ratio8h 4,87 | Coste Mes 6.400
Sonda PEG Sl +85 | 19-24 | - | ¢é? - X X 2 X X 3hX30d 1.880 = 3 +2 2h 15’ | 90 67
30, adiest. Cura Estoma S +85 | 19-24 | - | ¢é? | - X X 2 X X 3hX30d | 1.880 = = = oh1s5’ | 90 | 67
Afect. Sialorrea Leye. " 1 +90 | 1822 - |¢é?| - XX X = 3 +2 2h 40’ | 90 | B0 24 H +++
Afect. Sialorrea severa 2 | +90 | 1822} - | &7 - XX = 3 +2 |2ha0 | o0 | B0 | 24H N
33Extrac. Secrec Leve 1 +100 | 1820 | - | é? | - XX X = 3 +2 3h20" | 90 | 100 24 H +300
Extrac. Secrec Severa 2 | +100 | 16-20 ) - | é? | - XX X = 3 +2 3h 20" | 90 | 100 24H +300
34Broncoscopia ¢? Sl +100 | 16-20 | - |é? | - XX ér é? é?
35 patologia pulmén? sl +100 | 16-20 | - |é? | - XX i? i? i?
36 Afect. epiglotis NO | +100 | 10-12 | - |é? | - XX é? é? é?
Traqueostomia>’ SI | NO | +100 | 12-14 | - | ¢? | - X X XX | X X X X 4h 37
38| enguaje ocular Sl +100 -] - XX Sin Equipo Digital +35
4%Equipo Comunicador Sl +100 - e - XX Con Equipo Digital +25
Espastico (no flacido) ** S +100 - e - XX Fisio Funcional Diaria +20
42 ADVERSIDAD funcional | S Dif. Manejo +25
IMPEDIMENTO Sl Obesidad +pers
Sexo Inodoro s/pafial +10




ANEXO DESCRIPTIVO
CLAVES PARA LA INTERPRETACION DEL PRIMER
PLAN INDIVIDUALIZADO DE ATENCION INTEGRAL
BASADO EN EL HISTORIAL DEL AFECTADO
PARA EL SEGUIMIENTO CONTINUO DEL PIA EN PERSONAS CON ELA

OSE HACE SABER .....: De acuerdo con la legislacién y acuerdos del Consejo Territorial que complementan la LAPAD,
los Servicios Sociales estan obligados a supervisar peridédicamente el Plan Individual de Atencién (PIA), resultado de
la Resolucion Administrativa de puntuacién y grado de Dependencia, emitida por la CCAA, y supervisar si se sigue
ajustando a las necesidades de los beneficiarios.

Si bien esta condicién se incumple en el 99% de los dependientes geriatricos domiciliados, al menos, aquellos
institucionalizados en Centros de Dia y Residencias, pueden contar con la vigilancia y custodia el personal laboral del
Centro. También quienes reciben el SAD, estan sometidos al control anual obligatorio de inspeccidn y visita, por parte
del Coordinador de la empresa de servicios domiciliarios adjudicataria del pliego y contrato con las AAPP.

Dado que los servicios de Atencién Personal de los contratos que las AAPP redactan para el SAD, excluyen de
forma expresa y literal los cuidados sociosanitarios, los afectados de ELA, residentes en domicilio, no eligen la
prestacién del SAD, y sdlo pueden adscriben a la Prestacién Econdmica de Cuidados en Entorno Familiar (los menos,
ala PEVS).

El hecho de que los pacientes de una enfermedad progresiva tan invalidante y devastadora, carezcan de este
tipo de supervisidon e inspeccion, incluso de la propia Asociacidn a la que pertenecen, muestra la cruda realidad del
abandono en convalecencia domiciliaria.

ANTES DE DESESTIMAR .........: Aunque el texto de la Propuesta de Ley de ConELA no lo menciona, expresan de viva
voz haber valorado el coste econdmico de la aprobacién de la Ley en 200 Mill de € anuales (algo que puede parecer
irreal y equivalentes a 100.000 € anuales por el 57% de pacientes en Grado lll).

Frente a este efecto comparativo, si una Asociacidon Regional de ELA (o una macro empresa de Servicios de
Ayuda a Domicilio), precisa 10 trabajadores laborales a razén de 40.000 € anuales, los costes de 0,4 Mill de
gastos indirectos (0,02% serian los mas bajos de todo el sector ‘org mundial). Los servicios profesionales de
contratacién laboral para poner en marcha la iniciativa, son marginales.

Olvidar la carencia de recursos y cualquier otro tipo de traba (incluso los costes de seleccion y formacion de
personal, que estan subvencionados por otras lineas oficiales de la Seg. Social), para que no enturbien el
enriquecimiento de ideas.

L ACTUALIZACION: En este sentido, el HISTORIAL DE AFECTADO deberia recaer (como practica habitual en todos los
servicios sociosanitarios), en la unica entidad que asume en sus objetivos fundacionales la defensa de los intereses
especificos de sus Asociados, que son las Asociaciones Regionales de ELA (AARR) y, dentro de las existentes, como
siempre se hace, la de mayor conocimiento (se les supone) y cercania.

Si la diminuta infraestructura de una Asociacién Regional le impide afrontar el reto de asistencia y
seguimiento del afectado, dejara su espacio al sector empresarial y profesional.

Actualmente, las visitas de servicios domiciliarios de fisio, logo y psicologia que prestan las pocas AARR que
se lo pueden permitir, se basan en la mera contrataciéon y derivacién, sin interés en contar con un programa de
retroalimentacidon de situacidn, afectacién y necesitades, de manera que desconocen los pormenores de la
convalecencia domiciliaria en general, y por supuesto la personal de cada paciente.



Convendria que las Juntas Directivas (JJDD) de las AARR recapacitaran sobre un cambio de paradigma, y
reconsideren si la supervision e inspeccion del domicilio (que los SS infringen) no representaria un beneficio de
superior magnitud al modelo de subcontratacion actual, sin contrapartida de seguimiento y retroinformacion.

De hacerlo asi, se posibilitara que, mediante un modelo informatico, cada afectado acceda en red a su
HISTORIAL DE AFECTADO, para modificar y actualizar sus propios datos. Especial importancia tendran las
actualizaciones de los Baremos de Dependencia y Patologia ALSFRS-r, que pueden modificar los enfermos o
cuidadores, con la periodicidad que deseen, mediante los programas Excel de calculo y resultado inmediato, que se
encuentran alojados en www.ayudaELA.com.

Previa sugerencia, y autorizacién expresa y firme del interesado asociado, también podran tener acceso al
HISTORIAL DE AFECTADO, la Unidad de ELA, facultativos de Unidad Multidisciplinar, o el propio Centro de Atencidn
Primaria.

2Y3 PUNTUACION BAREMO - ESCALA: Prondstico del curso temporal de la evolucién degenerativa que se determina
en funcién de la progresion positiva de la puntuacidn del Baremo de Dependencia, y la negativa de la Escala ALSFRS-r.

Se elabora mediante prediccion estimada del Técnico visitador a domicilio de la AARR o Empresa de Servicios,
que determinara los informes que se deban transmitir al Area de Sanidad y de Serv. Sociales para modificaciones de
Servicio y/o PIA, y la frecuencia de nuevas visitas en el programa de Atenciéon Domiciliaria. Tanto el afectado como el
Visitador de la Asociacion (esta figura, no existe, y no existira si no se aprueba su implementacion al proceso de
convalecencia domiciliaria hasta el dia final), descargan los ficheros Excel de la web al programa interno, calibran las
incognitas, reflejan las respuestas y también anotan sus conclusiones en el HISTORIAL DEL AFECTADO.

4 EVOLUCION: Prondstico de la velocidad relativa que muestra la serie de datos respecto al proceso degenerativo y
gue alerta de la activacidn y preparaciéon de medidas y recursos para anticipar las necesidades de Atencion y
Cuidados Integrales domiciliarios del afectado, y las comunicaciones a los distintos profesionales (Servicios Sociales,
Atencién Domiciliaria, Unidad Hospitalaria, Técnico Social, Técnico Respiratorio de la Asociacidn, etc.

Se actualizara al dia con las revisiones periddicas de los Técnicos de la Asociacién. Cada visita evaluard la progresion
automatica de los baremos de Dependencia y Patologia (ambos automatizados y alojados en www.ayudaela.com),
adiestrando a los afectados para que los manejen con soltura y los inscriban en sus propias fichas de Asociados.

> ATENCION TELEFONICA DIRECTA: La Asociacién Regional articulara la disponibilidad de un Teléfono de Atencidén
Preferente y contacto directo, en horario continuado de 8 a 24 horas, para recibir, asesorar, responder y canalizar,
avisos de Ayuda Mutua, consulta inmediata, emergencias y alertas.

Calcular la ronda de llamadas directas o de guasap que puede completar con asesoramiento efectivo una
persona en su horario laboral, valorando cuantos afectados puede gestionar al unisono con 2 teléfonos, uno para
Ilamadas y otro para descolgar de inmediato para recibir consulta.

El Servicio de Atencién Preferente podria concertarse por convenio con las AAPP como PRESTACION adicional
y/o complementaria (de importancia mayuscula). La Prestacidn de Teleasistencia es ineficaz para un ventilo
dependiente inmdvil cuya supervivencia depende de unos pocos minutos.

En nuestro caso, al pulsar el botdn de Teleasistencia, la llamada debe recibirla su cuidador, y no una central
telefénica que se encuentra a cientos de kildbmetros de distancia, desconoce la patologia, no es capaz de hablar o
entenderse con el afectado, y mucho menos transmitir a un 112 que siempre llegarad demasiado tarde. Asi son las
cosas.

6VISITA DOMICIALIARIA DE SEGUIMIENTO: el Equipo laboral de administracién (Asociacién o Empresa) que atiende
la consulta y apoyo telefdnico, también serd un candidato ideal para llevar a cabo las visitas domiciliarias
programadas, con el fin de adquirir el bagaje y conocimiento de los pormenores de la convalecencia, y control de los
factores de idoneidad (asistencial, domicilio, armonia, accesibilidad, factor de demencia, etc.), del entorno de
relacidon que rodea al afectado.


http://www.ayudaela.com/

7 FISIOTERAPIA FUNCIONAL: Los ejercicios de fisioterapia fisica de movilizaciéon de miembros y articulaciones, se
realizaran a domicilio (siempre que sea posible), y con la cadencia que determine el estado, evoluciéon del paciente y
puntuaciones de dependencia y baremo. Tenemos 640 musculos y sélo la expansion de los intercostales y el
diafragma seran vitales para mantener en tono; el resto se perderdn por la falta de conexidn neurona-nervio.

La fisioterapia de movilizacidn articular debe ser diaria, y carece de sentido sesiones semanales o
quincenales. Los afectados no lo creen asi, pues estan acostumbrados al bienestar del dia en que la reciben, pero no
captan la importancia de que su cuidador les haga los movimientos tan sencillos. Asunto delicado, aunque figura de
forma expresa y explicita en la Guia de la ELA redactada por el Ministerio de Sanidad (pag. 67)

Por consiguiente, cada sesion de manipulacidn fisica directa, articular, drenaje linfatico, etc., deberd conllevar
un periodo de presencia y adiestramiento paciente y cuidador, en las técnicas bdsicas de ejecucion y el compromiso
disciplinar de su ejercicio practico cada dia, pues la costosa cadencia profesional (semanal o quincenal), ni reporta
beneficio de mantenimiento en movilidad, ni puede compensar una semana de auto reposo, o reposo forzoso.

™ La fisioterapia pulmonar activa mediante incentivadores de soplido, flujo y pico de tos, se encomienda al

fisioterapeuta funcional hasta que la capacidad vital forzada sea inferior al 55-50%, y/o el pico de tos inferior a 180,
momento en el cual traslada informacion relevante a Historial y Asociacidon Regional para informe a Unidad
Multidisciplinar.

8 FISIOTERAPIA RESPIRATORIA: La vista domiciliaria integra tanto la vertiente profesional de manejo y extraccion de
secreciones, como la de adiestramiento a cuidadores, en la utilizacidn, uso, higiene y entretenimiento, de los equipos
electromecdnicos prescritos por el Sistema Nacional de Salud para su utilizacién en domicilio. El técnico debe
procurar el mayor nivel de formacidn de paciente y cuidador en el manejo de equipos, su configuracién, protocolos
de actuacién en cada concepto de alarma sonora, variables de modos programados, y configuracién de pardmetros,
gue permitan controlar, en su ausencia, las innumerables situaciones de emergencia por sonido de alertas, de
saturacién o asfixia.

La segunda aplicacion del tosedor, como elemento de mantenimiento rehabilitador del tono en los musculos
intercostales y el diafragma, serd la de mayor interés en el futuro de la patologia del paciente, evitando la deflacién
pulmonar que conlleva la escasa supervivencia sin respirador.

9 SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO: Propuesta de futuro: A la fecha de vencimiento del contrato del SAD municipal,
la entidad que haya contratado a sus empleados laborales con la acreditacion profesional de Atencidn Sociosanitaria
a Personas Dependientes en Domicilio, y adiestrado en las competencias y habilidades para atender las necesidades
integrales de los escasos dependientes diagnosticados con ELA, podran aceptar o rechazar la prestacion del servicio
en su area de poblacién, siempre que aceptando rechazar las exclusiones sociosanitarias que pudieran estar
contenidas en los Pliegos de condiciones.

El rechazo de esta contrapartida por parte de los contratistas del SAD habituales, no exime a la AGE, CCAA,
Diputaciones y CCLL, del cumplimiento de las obligaciones de Prestacidn que el legislador otorga por igual a todas las
personas dependientes, y deberd proponer, ofertar, promediar y/o aceptar, las propuestas alternativas de gestidn
residual que les sean ofertadas por otros operadores del Sector Social, publicos o privados, dando cabida al
desempeno de nuestro colectivo, hacia empresas privadas capacitadas para la ejecucién del modelo ACP+I (Atencién
Integral Centrada en la Persona), entre las cuales se podran incorporar las Asociaciones Regionales de ELA cuya
mision incorpora la especializacion en defensa de los intereses de nuestro colectivo, promoviendo y facilitando
presupuestos posibilistas que encajen como proyecto econdmico viable, desde la primera fase asistencial piloto,
hasta que los “sistemas” sanitario y social, puedan asumirlos, completarlos, o suplirlos a satisfaccién.




10 VALORACION ECONOMICA SAD. Se trata de desvelar la cara oculta de un Sistema Social que, mientras predica el
slogan de la ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA, y los programas de desinstitucionalizacion, orientados a que los
dependientes puedan mantenerse mas tiempo en domicilio, sin acarrear los mayores gastos de Atencién Residencial,
sigue incluyendo en los Pliegos de Condiciones del SAD, clausulas de exclusion de Atencidn Integral, como todas
aquellas a las que el Auxiliar de Hogar no haya cualificado.

Sin embargo, quienes dominan la situacién del sector, conocen que el condicionante no se la cualificacién,
sino que el propio Pliego, al exigir la contratacidn de Auxiliares de Hogar, impide que se contrate a profesionales en
Atencidn Sociosanitaria a Personas Dependientes en Domicilio, que por decenas de miles, han sido adiestradas en los
cursos de formacidn sufragados por las CCAA, y tiene el correspondiente Certificado de Profesionalidad expedido por
las diferentes Consejerias de Educacion.

Esta prestacion de horas de SAD, que para los Grandes Dependientes afectados de ELA supone una
intensidad de 94 horas mensuales, implica un coste para el “sistema social” de 1.800 € mensuales (20 € x h), que la
Administracién se ahorra (aunque no sea esa su pretension), al excluir en los Pliegos la Atencion Integral y Centradas
en la Persona, de las que alardea en todos sus folletos publicitarios.

Dado que los Auxiliares a Domicilio que contratan los Ayuntamiento (en nombre y convenio de sus
respectivas CCAA), excluyen las sociosanitarias (al contratar sdlo Auxiliares de Hogar), los familiares no pueden dejar
su ser querido, a cargo de una persona que puede verle asfixiarse, y no le aspira la saliva. Los propios Trabajadores
Sociales, conscientes de la situacién, disuaden a los enfermos de ELA para que no elijan la prestacion del SAD, a pesar
de las ventajas de seriedad, contratacion laboral, permanencia y formacion que se consigue con el tiempo.

La valoracién en euros del SAD, se ha calculado aplicando el coste medio actual de pago en la comunidad de
Madrid, incluido el copago familiar.

Adjuntamos varias hipétesis de valoracién, efectuadas con las valoraciones y copagos de la ciudad de
Barcelona.

1 AUTONOMIA MIEMBRO SUPERIOR: Cierta a autonomia en los miembros superiores, permiten un grado de
autosuficiencia para que la persona ventilo-dependiente consiga maniobrar y manipular por si misma las mascarillas,
flujos, cintas velcro, tubolerias, sondas, y demas accesorios que requiere la gestién de alarmas y fugas de los equipos
electromecdnicos (respirador, aspirador, humidificador, tosedor, etc., etc.), reduciendo la intensidad de supervision,
directa y presencial, del cuidador.

El grado de complejidad en los cuidados continuados, frecuencia de episodios criticos incompatibles con la
vida, intensidad de supervision y vigilancia permanente, se multiplicaran con la inmovilidad completa del afectado de
ELA, que pasa a situarse en un grado de desvalimiento total, mayor que el de un recién nacido que, al menos, puede
llorar para llamar la atencién de sus padres.

12y13 CONTROL TRONCO Y MOVIMIENTO CERVICAL: Mientras perdure la capacidad de movimiento para enderezary
lateralizar tronco y/o cuello, se simplifica y/o reduce el nivel de intensidad de atencidn y supervision, tanto en los
cuidados personales como en las movilizaciones, dado que puede visualizar y reconocer el entorno y prevenir
acontecimientos inesperados. También el movimiento cervical, e incluso bucal, pueden ser los Ultimos que permitan
actuacion en pulsadores de alarma), y hasta el comunicador ocular (que no puede conectar o activar por si mismo).

4 MOVIMIENTO PULSA EMISOR: Cualquier nervio o ligamento que permita la movilidad de un musculo que active
un érgano, con fuerza suficiente (dedos, lengua, pie, rodilla, codo, cabeza, etc.), es la salvaguarda que queda, o que
perdemos, para poder presionar un emisor (o fin de carrera), y solicitar auxilio por radiofrecuencia a quien tengamos
encomendada la atencidn permanente, y que no se encuentre a la vista de lo que nos ocurra. Esta gran ventaja, que
también se perderd con el efecto degenerativo, permite un nivel de atencidn y supervisiéon préxima, aunque no
directamente presencial.

15v16 GRADO PUNTUACION BAREMO Y ESCALA: Los afectados y/o sus cuidadores, puedan utilizar las calculadoras
Excel alojadas en la web ayudaela.com que, con suma sencillez y sélo con marcar la x en cada casilla de respuesta
correspondiente, resuelven el resultado de las puntuaciones del Baremo de Dependencia y/o de la escala patoldgica
ALSFRS-r.



Ambos indices son los que determinan el grado de necesidades sobre los cuales afrontar la Atencidn Integral
y Experta que precisa cada individuo en particular, y determinan el Protocolo de Actuaciéon en todas las iniciativas de
Atenciodn preferente, hacia los mas Dependientes, como establece el Art. 14 de la LAPAD.

Considerando que la puntuaciéon de prestacion maxima en Grado Ill, equivale tan solo a 32 puntos en la
escala ALSFRS-R, y el 100% de desvalimiento a sélo 26 puntos de los 48, las Prestaciones deben estar estrechamente
vinculadas a esta Ultima escala, si bien, puede estar corregida por la variabilidad de la evolucién de factores organicos
cuyo proceso degenerativo interfiere de modo desigual en la salud, y en la intensidad de cuidados.

17 RECURSOS: La asignacion del vocablo “carece de recursos” se articulard mediante los pardmetros que utilice el
Area de Servicios Sociales para asignar el grado de pobreza, vulnerabilidad econémica, abandono, etc.

18 APOYO FAMILIAR: Los facultativos mencionan esta cuestidn en los informes médicos que complementan el
Historial Clinico, cuyas deducciones pueden ser fruto del contacto familiar en consulta, con el paciente y su
acompanante, o bien contestaciones de ambos a las respuestas directas sobre los cuidados que recibe, de quién y de
gué manera. Esta informacidn que se incorpora en el Historial Domiciliario, previene el nivel de riesgo de asfixia o
aspiracién pulmonar en el hogar, y por supuesto, la valoracidon del triaje de cara a una posible alternativa de
traqueostomia.

19 POBLACION: La variable poblacién implica la capacidad y/o proximidad de la puesta a disposicidn de los servicios
publicos sanitarios y asistenciales, cuya cobertura no estd al alcance de las poblaciones mas pequeiias.

20 IDONEIDAD DE CUIDADOR: La Resolucién de 4/02/2010 del Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema de
Autonomia y Atencion a la Dependencia establece los criterios de calidad y prestaciones del Art. 8 de la LAPAD
39/2006, y establece los criterios restringidos que deben regir los factores de “excepcionalidad” de la prestacion
econdmica en entorno familiar (PEEF), y entre ellas, la idoneidad del cuidador en cuanto a relacién de armonia,
capacitacion, fortaleza, edad, disponibilidad de tiempo efectivo, formacién, medios materiales, estado de salud fisica
y mental, etc.

El técnico visitador a domicilio emitira el correspondiente informe a los Servicios Sociales, para que resuelvan
o confirmen las deficiencias expuestas y/o, en su caso, se proceda a modificar la prestacion del PIA por otra mas
adecuada, ajustar la intensidad del SAD, Atencidn Residencial, o concierto de Atencidn Domiciliaria de entidad
privada acreditada y experta. Y el deseable servicio del SAD que pudiera empezar a prestar en breve la AARR.

21 APADTACION DE DOMICILIO: Como proceso similar a la Hospitalizacién a domicilio, en nuestro caso subordinados
a los conceptos de espacio de atencién integral, bafio adaptado, disponibilidad de sillas de ruedas, aparejos, gruas y
ayudas técnicas imprescindibles para la realizacién de aseo, evacuacién de heces, higienizacion de equipamientos,

etc. El técnico visitador a domicilio de la AARR emitira el correspondiente informe a los Servicios Sociales, para que confirmen y/o resuelvan las faltas de
idoneidad transmitidas y/o, en su caso, se proceda a modificar la prestacion del PIA por otra mds adecuada, ajustar la intensidad del SAD, Atencion Residencial, o

concierto de Atencion Domiciliaria de entidad privada acreditada y experta.

22 IDONEIDAD DE DOMICILIO: Este criterio incluye los factores de altura, ascensor, accesibilidad del domicilio,
disponibilidad de ascensor con espacio para entrada y salida de silla de ruedas con prestaciones, concepto de

habitabilidad, conexion de calefaccién y aire acondicionado, estado de conservacion o deterioro, etc. Eltécnico visitador a
domicilio emitira el correspondiente informe a los Servicios Sociales, para que resuelvan o confirmen las deficiencias expuestas y/o, en su caso, se proceda a
modificar la prestacion del PIA por otra mds adecuada, ajustar la intensidad del SAD, Atencién Residencial, o concierto de Atencion Domiciliaria de entidad
privada acreditada y experta.

23 MOVILIDAD GRUA ARNES: La idoneidad del dormitorio, acondicionamiento frio-calor, ventilacién, maniobra giro
de la silla de ruedas, los habitaculos, y sobre todo el del cuarto de aseo, deben permitir es acceso y giro de la gria de



suelo (o contar con grua de techo adicional), para posibilidad de sustentacién del afectado en la intimidad del
inodoro, durante el tiempo que necesiten, dado que carecen de motilidad intestinal (mdaxima dificultad de evacuar en
cuia). Los cuartos de aseo alargados, no lo permiten, y es inhumano que el cuidador tenga que estar sujetando

durante tanto tiem po al paciente. El técnico visitador a domicilio emitira el correspondiente informe a los Servicios Sociales, para que resuelvan o

confirmen las deficiencias expuestas y/o, en su caso, se proceda a modificar la prestacién del PIA por otra més adecuada, ajustar la intensidad del SAD, Atencién
Residencial, o concierto de Atencion Domiciliaria de entidad privada acreditada y experta.

24 AFECTACION RESPIRATORIA: La literatura facultativa sugiere adelantar la ventilacidon mecénica y anticipar la terapia
respiratoria no invasiva, antes de alcanzar la a capacidad vital forzada al 50%. Con esta iniciativa temprana, se inicia el
PRIMER ALIVIO SINTOMATICO que el SNS puede proporcionar para que el afectado se va habituando al proceso
progresivo de la molestosa respiracion asistida que, por el hecho de definirla con el eufemismo de “no invasiva”, si lo
es, cuando se prescribe a una persona que reside en un cuerpo fallido cuya debilidad funcional afecta al sistema buco
nasal, que se defendera generando saliva y mucosidad agregada, que el ventilo dependiente no va a poder tragar.

La prescripcidn se programa inicialmente durante la etapa nocturna, o unas pocas horas al dia en posicién
sentado, para ir sucesivamente ampliando el nimero de horas hasta necesitar ventilacién asistida permanente, que
causara la reaccion defensiva y cuidados expertos en la extraccidn de secreciones, cuya densidad y asiduidad de
interrupcion del flujo respiratorio, definiran las necesidades de atencién y cuidados que se detallaran mas adelante.

Los estadios de LEVE, SEVERA o AGUDA, se determinaran por el bagaje del Técnico Visitador, en base a la
complejidad del proceso de extraccidn de secreciones y su veterania, y determinarad la frecuencia en el calendario de
visitas. En el futuro, este criterio se podra sustituir por otro de mayor valor objetivo que proponga el Area de Salud.

25 GRADIENTE VOZ HABLADA: La capacidad de comunicacién verbal del afectado, y la posibilidad (o no), de expresar
de viva voz, y de forma instantanea, la situacién de necesidad, atencion, dolor o riesgo critico en que se encuentra en
cada instante, posibilita la actuacion inmediata y diligente del cuidados familiar o laboral. Por el contrario, una
demora en el tiempo de reaccién, hasta averiguar el motivo que produce la anomalia que observa en los ojos, o
gestualidad del afectado, color del rostro o labios, puede ser fatal.

26 FASES ADIESTRAMIENTO RESPIRADOR: La complejidad de atender y cuidar a un paciente ventilo dependiente,
sometido a episodios diarios de asfixia y/o atragantamiento, requieren un amplio adiestramiento del cuidador en el
conocimiento de los modos, configuracién, parametros, intervalos de alertas pautadas en el equipo, que requieren el
inicio de cada protocolo de intervencidn para resolver la situacion (inadaptacion, fuga facial o tubolerias, exceso o
falta de presién o volumen, descompensacion de frecuencia, desaturacién de 02, etc.

Este proceso de adiestramiento, que actualmente dura entre 5 y 10m minutos, nunca, es decir, inuncal, se va
a realizar a través del modelo de Atencién Hospitalaria, como lo demuestra los 4 intentos fallidos desde 2016.
Conviene explicar a quienes estén presentes, lo que esta angustia de alarmas constante significa para la capacidad
mental del cuidador, y mostrar los resultados de la Encuesta de Conocimiento del Respirador.

El proceso formativo se realizard por el Fisioterapeuta Respiratorio, contratado por la AARR mediante
concierto econdmico con las CCAA. Se iniciard desde las fases previas de prescripcion, y los resultados y avances
seran anotadas en el Historial Domiciliario del afectado. Los equipos se entregan bloqueados, tal vez como
prevencién de error de manipulacién de los cuidadores, que actualmente no estan formados.

27 AFECTACION DEGLUCION: La afectacion a la deglucién también es progresiva y cursa con dificultades previas de
aspiracidén, masticacion y recubrimiento del bolo alimenticio, que se mitigan (sélo temporalmente), mediante
formulaciones y texturas.



La calificacion LEVE o SEVERA se atendra al espacio temporal que persista el riesgo permanente de asfixia o
neumonia por riesgo de aspiracién de comida desviada a la cavidad pulmonar, y valorara tanto las dificultades para
tragar, como las asociadas a la extraccién de flemas de secreciones traqueales en vias respiratorias altas

28 GRADIENTE VOZ HABLADA: La capacidad de comunicacién verbal del afectado, y la posibilidad (o no), de expresar de viva voz, y de
forma instantanea, la situacion de necesidad, atencion, dolor o riesgo critico en que se encuentra en cada instante, posibilita la actuacion
inmediata y diligente del cuidados familiar o laboral, o por el contrario una demora en el tiempo de reaccidn hasta averiguar el motivo que
produce la anomalia que observa en los ojos o gestualidad del afectado.

29 ADIESTRAMIENTO TOSEDOR: La etapa de dificultad de deglucidn, combinada con la respiracién asistida
permanente, exigird obtener el mayor rendimiento diario del Tosedor, tanto en las sesiones diarias de extraccién de
secreciones, como en insuflacion terapéutica respiratoria de la cavidad pulmonar para el mantenimiento de la
elasticidad del pulman, intercostales y diafragma.

Este equipo “salva la vida de los dependiente con ELA”, activa la inmediata recuperacion de la saturacion
arterial medida, y se convierte en la principal herramienta de fisioterapia, dado que permite rehabilitar con facilidad,

el Unico drgano interno sobre el que se puede actuar, y del que depende la vida del paciente.

El adiestramiento en la utilizacién de los diferentes modos del equipo, la configuracion casi infinita de
presiones de inspiracidn y espiracidn, vinculadas a los segundos y descanso de cada fase, permitira que la extracciéon
sea efectiva durante mucho tiempo (pero no de forma definitiva hasta la traqueostomia). La fase de adiestramiento
es compleja y mas laboriosa que la del ventilador, si bien, el tosedor se convierte en el auténtico resucitador frente a
flemas grandes, espesas, rebeldes e incluso sélidas.

30 SONDA PEG Y ADIESTRAMIENTO: La nutricion enteral mediante sonda gastrica percutdnea (GEG), es el 22 ALIVIO
SINTOMATICO que posibilita el SNS, mediante una intervencién quirurgica relativamente sencilla. Reduce en gran
medida los tiempos y riesgos de alimentar manualmente por la boca, con la lentitud que eso requiere en la
intensidad de cuidados.

En esta fase intervienen también el adiestramiento en las curas de la estoma, desinfeccién, mantenimiento
del globo y sustitucion de sonda.

31 AFECTACION SIALORREA: Proceso excesivo de salivacion o en su defecto, la incapacidad de tragar el litro y medio
de saliva que producen las glandulas salivares. El segundo sindrome de mayor crueldad que provoca una
perturbacién cotidiana y grave, como perversa suma adicional a la situacidn de inmovilidad del paciente, agravando
su estado en funcién de la aparatosidad de la segregacién. Cuenta con varias terapias farmacolégicas que pueden
reducir sintomatologia.

32 GRADIENTE DE VOZ SONIDO: La capacidad de comunicacién verbal del afectado, y la posibilidad (o no), de expresar de viva voz, y de
forma instantanea, la situacion de necesidad, atencion, dolor o riesgo critico en que se encuentra en cada instante, posibilita la actuacion
inmediata y diligente del cuidados familiar o laboral, o por el contrario una demora en el tiempo de reaccion hasta averiguar el motivo que
produce la anomalia que observa en los ojos o gestualidad del afectado.

33 EXTRACCION SECRECIONES: La produccion organica de secreciones para defender de particulas extrafias las vias
pulmonares y expectorarlas, se convierte en la 23gran tortura al afectado cuyo punto de tos no alcanza los 170 I/m, y
cuenta con las dificultades de que la potencia aplicada al tosedor debe atravesar el conducto de la glotis, el
estrechamiento de las cuerdas vocales, y la disminucién de fuerza expansiva al entrar en la gran oquedad de la boca.



Esta adversidad organica, tan necesaria en un cuerpo sano para proteger la mucosa pulmonary los alveolos,
tortura al propietario del organismo fallido incapaz de toser. La dificultad de extraccidn suele disminuir de forma
evidente mediante traqueostomia (indefension del sistema buco nasal), lo que conllevara un menor nivel de
dificultades en la extraccion, y por el contrario, un mayor nivel de atencién y cuidados presenciales, intensivos y
permanentes.

34 BRONCOSCOPIA REALIZADA: La utilizacién practica en el manejo efectivo del Tosedor por parte del Fisioterapeuta
Respiratorio, en la extraccidon de flemas itinerantes, pegajosas y/o rebeldes, exige alternar la configuracién de
presiones y tiempos, con tal de alcanzar un desarraigo efectivo. Para conseguir la configuracion del tosedor que
garantice el punto de tos adecuado a la presion y tiempo necesarios, es necesario conocer de antemano si el pulmon,
por causas ajenas a la ELA, tiene alguna patologia afiadida.

35v36 pATOLOGIA PULMONAR y AFECTACION EPIGLOTIS: La broncoscopia se convierte en un informe de situacién
buconasal y pulmonar indispensable para manejar sin riesgo las potencias de aspiracidn el flujo de tos, a sabiendas
del estado de tetanizacidon de la epiglotis en aspiracion o expiracidn a presiones elevadas y tiempos cortos, y la
inexistencia de tumores, edemas, u otras patologias no detectadas con anterioridad.

37 TRAQUEOSTOMIA Y ADIESTRAMIENTO: La intervencidn quirdrgica de tragueostomia programada es el 3er ALIVIO
SINTOMATICO que proporciona el SNS para los afectados que soporten las carencias de su estado orgénico, y deseen
continuar viviendo cuando la extraccién de secreciones por el conducto bucal se convierte en inefectiva.

Esta decision suele valorarse por equipo multidisciplinar, no solo desde la vertiente de la respuesta sanitaria
favorable, sino también desde el triaje que permite evitar que el paciente que cuente con un entorno familiar y
econdmico favorable, que garantice que pueda ser cuidado en domicilio, y evitar que la familia renuncie al Alta
Hospitalaria, ocupando cama permanente.

Debe constar que puedan sufragar los costes familiares o laborales de una dependencia absoluta de terceras
personas, a sabiendas de que el Sistema Sanitario no le puede sanar ni alojar, y el Sistema Social que tiene la misidn,
carece de conocimientos y medios para llevar a cabo sus Cuidados.

La asepsia y cuidados sanitarios de la estoma y los despieces de la canula, asi como la higiene de
manipulacion del cuidador, requieren una fase formacion y adiestramiento muy superior a la de la PEG, para
salvaguardar las vias respiratorias de toda influencia y contaminacién externa indeseable.

33 LENGUAJE ORAL, ACTIVACION MUSCULAR y/o MASAIJE: Definicidn realista o posibilista hasta la préxima visita.
Transcribir el deseo del paciente, y la oportunidad de promover la consulta de Logopeda, y los mecanismos de cdmo
hacerlo viable de forma presencial o virtual, y disponibilidad de aprendizaje y movilizacién a cargo de cuidador.

39 ADIESTRAMIENTO LOGOPEDIA: Las técnicas de repeticién de ejercicios de fonacién permiten alargar las fases de
pronunciacién inteligible, vinculando no sélo las cuerdas vocales sino también los musculos que contribuyen a la
formacion de la diversidad de sonidos guturales (laringe, posicion de bucales, diafragma, etc.). En las fases de
inmovilidad o mucha dificultad de desplazamiento a centro de Logopedia, se arbitraran procedimientos de visitas
domiciliarias, mientras reviertan en una mejora efectiva sean efectivas. La Logopedia debe estar sujeto a compromiso
de ejercicios diarios repetitivos, versus declinacidn del esfuerzo personal del paciente.

“0 EQUIPO COMUNICADOR: El Logopeda también serd el profesional que adiestre a cuidadores y pacientes, en la
utilizacién de recursos alternativos de comunicacién de todo tipo: Cuadernos, Frases Convencionales, Raid de



Respuestas, Megabee, Programas de Comunicacidn en teléfono, Tablet y/o ordenador, Productos de disefio completo
(Irisbon, Tobii, etc.).

41 ESPASTICIDAD: La literatura facultativa describe que un 10 % de los pacientes con ELA mantienen el tono muscular
con tension y rigidez. Esta variable de espasticidad juega un papel diferencial en los cuidados continuados, en la
tetanizacion en presiones altas de inspiracidn y espiracién, en el dolor neurogénico y por tanto en la mayor
intensidad de la atencién temprana “a demanda”. Los espasticos deben recibir mayor tratamiento de Fisioterapia
Funcional experta y del cuidador domiciliario.

“2 DIVERSIDAD FUNCIONAL: Factores inherentes a la persona que incrementan el grado de intensidad o demora en la
ejecucioén de las tareas del cuidador: Edad, demencia fronto-temporal, labilidad emocional, falta de visién, demencia
senil, exceso de peso, sexo femenino en miccidn sentada, falta de idoneidad del domicilio, supervision, recursos
econdmicos unidad familiar, hijos menores en domicilio, etc.

3 SAD AUXILIAR DE HOGAR: El tnico factor que motiva la puesta en marcha de una estrategia de ATENCION
INTEGRAL a Personas con ELA, con la categoria de tener detras una Propuesta de Ley, no puede ser otra que el
principio de un Plan de Choque, de los que con cierta frecuencia se ha impulsado en los Acuerdos del Consejo
Territorial, incluso los recientes de 2021, 22 y 23, a pesar de que no estaban dirigidos a salvar vidas.

La AGE debe asumir que, después de tantos afios de desidia y abandono de la Administracién en la
prestacién de un SAD anti-sociosanitario, que ha excluido a las familias con ELA de percibir los beneficios de un
servicio de atencion que nos excluye, el cambio hacia un nuevo modelo de Atencidn Integral y experta, tanto a la
Prestacion de Servicio a la Convalecencia Domiciliaria, como a la Residencial, debe ser inmediato, sin cabalas y
tiempo de espera.

Mientras las AAPP se ponen al dia, y el gran sector empresarial del SAD se interesa por nuestra causa y
apuesta por formar equipos laborales para la posterior licitacion de contratos de reducida entidad y escaso
negocio (o tal vez no, si no insistimos), cualquier entidad, grande o pequeiia, con estructura o empeiio en
formarla, podra ser candidata al proyecto de Atencidn Integral y Cuidados expertos a personas con ELA, y
mediante DECLARACION RESPONSABLE, iniciar el convenio econémico de futuro mediante la seleccién,
contratacion, adiestramiento y exigencia del certificado de profesionalidad cualificada en Atencién Sociosanitaria
de Personas Dependientes en Domicilio, con cargo a las mismas partidas presupuestarias de los grandes convenios
multianuales.

En el mismo sentido y con mejor visidn y criterio, podran contratar, gestionar y adiestrar, tanto las
Asociaciones Regionales de ELA, como los propios pacientes que se den de Alta en el REEH, que generalmente
serdn por contratos a tiempo completo, repercutiendo los mismos precios hora que los pliegos actuales,
incrementados en un 22% para compensar la dispersion poblacional urbana.

Llegado el momento en que la Consejeria de Servicios Sociales actualice los convenios plurianuales con las
AAPP, o con las Asociaciones de enfermos, el Sector de las Grandes Empresas y Grandes Cuentas, volvera a poder
abastecer nuevamente el mercado asistencial, tan pronto como disponga de profesionales cualificados.

4 FORMACION: Durante el periodo de Plan de Choque, las familias que cuenten en plantilla con personal laboral con
contratos a tiempo completo, ya sea en régimen interno o externo, podran integrar sus costes en la partida
presupuestaria de la CCAA destinada a la prestacién del SAD, hasta el limite del coste individualizado actual para su
Grado y Nivel.

El resto de afectados con puntuacién igual o inferior a 26 en escala ALSFRS-r (100% maximo desvalimiento en
baremo), excluidos del SAD municipal, y que no hayan podido sufragar un gasto laboral equivalente a las 96 horas de




Servicio de Auxiliar de Hogar, podran iniciar el proceso de seleccion, contratacién y formacién, asesorados por la
Asociacion Regional de ELA.

El cambio de PIA de un proceso excluyente, a un proceso integral, se gestionara mediante el famoso METODO
DE PASALELA EQUIVALENTE (prioridad nacional 2007-2008), controlado y acreditado por la Asociacidn, quien
adjuntara tabla de Escala a ratificar por la Autoridad Facultativa.

% PLURISERVICIOS: Con el afan de impedir la pérdida de vidas que podrian evitarse, como por las vidas que
podrian prolongarse, se implementara un PROGRAMA DE CHOQUE (similar a otros que ha promovido
directamente el IMSERSO para la resolucién de condicionantes, inter y post pandemia) prestando el maximo
apoyo a las familias, facilitando tanto un servicio horario parcial o completo, como otros de rango menor que
puedan sumar, en funcién de los servicios disponibles en la zona.

El mix de servicios apalabrados y concertados, tendra prioridad sobre la PEEF (irrisoria y vergonzante), cuya
dimension serd sustituida por la compensacion del valor de mercado laboral del servicio contratados y justificado,
hasta que la AGE lo consiga organizar por sus propios cauces publicos o privados concertados.

El PLAN DE CHOQUE cubrira la prestacion de servicios, cualquiera que sea su origen, desde la fecha de
aprobacion de la norma que lo ampare, posibilitando que, mientras se mantenga la ausencia de servicios
concertados por las AAPP, sean los propios afectados quienes actien de forma autodidacta (como lo hacen en
la actualidad los compaiieros que tienen el privilegio de poderlos sufragar), encargandose de la contratacion de
servicios externos, adiestramiento de cuidadores, complejidad multidisciplinar, resolucion de episodios criticos,
horarios de apoyo, continuidad e intensidad a que se refiere el cuadro del PROGRAMA DE ATENCION INTEGRALL,
basado en las pautas de atenciones personales directas del cuadro del PROGRAMA DE CUIDADOS DIARIO.

El mecanismo de aportacién y justificacién econdmica de la PEECF o PEVS, se regird por principios de
inmediatez y diligencia, pudiendo apoyarse en la contratacidn de servicios de verificacién y control de las
Asociaciones Regionales que, con la misma celeridad, se abastecerdn de personal adecuado para la prestacidn de
las nuevas misiones que les sean encomendadas.

La carencia de personal en la AAPP no supondra obstaculo para la puesta en marcha inmediata del PLAN DE
CHOQUE, mientras se ofrezcan a concertar la gestion otros operadores.



del resto de prestaciones contenidas en el programa individual de atencion para todos
los grados de dependencia, a excepcion del servicio de atencion residencial. Se
incrementan las cuantias maximas de las prestaciones economicas y se establece la
cuantia minima de las mismas. Asimismo, se incrementa la intensidad de las horas de
servicio de ayuda a domicilio.

Por ultimo, se modifica el Real Decreto 1050/2013, de 27 de diciembre, por el que se
regula el nivel minimo de proteccion establecido en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia, a los efectos de considerar como prestacion de servicios aquellas
prestaciones economicas para cuidados en el entorno familiar en las que se haya
formalizado por la persona en situacion de dependencia un contrato laboral con un
tercero, al objeto de colaborar con la persona cuidadora no profesional en las tareas del

‘l = Il hogar de la persona en situacion de dependencia.

Salvanandez Hernandez G 12:16 e X

Real Decreto 675/2023, de 18 de julio, por el que se modifica el Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre,
por el que se requlan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia,
establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia.

46 pPRESTACION RESIDENCIAL: Podra inducirse de forma prioritaria por parte de las Asociaciones, en los casos de
alarma vital que se presentan con tanta frecuencia. Ante la inexistencia de un Centro Especializado, podra
gestionarse un Centro Residencial apropiado que lo adepte, con servicio a demanda, cuando el afectado tenga una
puntuacion minima de 22 en la escala ALSFRS-r, pudiendo alimentarse por flujo enteral, pero con afectacion
respiratoria asistida no severa.

En las CCAA que cuenten con Unidades Terminales, se considerard esta opcion, con Atenciéon hogarenay a
demanda, y cualquier otra temporal, a la espera de otra solucién definitiva.

47 ATENCION RESIDENCIAL: La necesidad de acudir a esta Prestacidn se puede presentar como consecuencia de
diferentes variables combinadas, tanto de caracter hospitalario, como sanitario, asistencial o familiar, en funcién de
las cuales podemos calificar de INMEDIATA, URGENTE, o CANDIDATO, siempre segun la voluntad expresa de la
persona dependiente.

Institucionalizacién INMEDIATA procede cuando no existe tiempo de demora para posibilitar otro formato de
cuidados inmediatos (Alta de Hospital sin entorno familiar, fallecimiento o abandono de familia o cuidador,
agravamiento inesperado, etc.). Las Asociaciones o Empresas de servicios, comunicaran a la Fiscalia de Sala de
Discapacidad las posibles situaciones de abandono que susciten posible incumplimiento del Cédigo Civil.

Ante la falta de Centros Residenciales en la actualidad, cualquier accién inmediata es valida, desde una
Residencia Convencional si es factible su estadio patoldgico, ingreso hospitalario provisional, acogida en Centro de
Terminales, o canalizacién a cualquier Centro de Acogida cualificado.

La consideracion de URGENTE recaera mientras persista una variable de pervivencia, aun siendo precaria.

Consideraremos CANDIDATO a las personas cuya evolucidén descarta cualquier tipo de idoneidad de domicilio
o cuidador, o que desaconseje las restantes prestaciones del PIA.

Las Asociaciones Regionales o Empresas de Servicios, actualizardn los casos mencionados, lo que permitird
que las AAPP puedan manejar los recursos y prever las necesidades futuras de acogimiento del sector residencial.



476 PRESUPUESTO RESIDENCIAS PRIVADAS: Mas pronto que tarde, Adela debe presentar a las AAPP una propuesta
de gestion de Atencién Residencial para personas con ELA, con presupuestos alternativos solicitados y recabados de
forma presencial a las patronales del Sector Social. Hay un gran trabajo avanzado a partir de los asesoramientos de
Extremadura, y estas grandes corporaciones no tardaran mucho en valorar el coste de los servicios que se les
encomienden.

La gestidn es bien sencilla, y se realiza en muy pocos contactos.

48 ATENCION PERMANENTE. Supervision intensiva 24h, a corta distancia, o presencial permanente, en funcién de la
capacidad de la persona dependiente para pulsar un emisor cuya alarma reciba su propio cuidador o asistente (La
alarma de Teleasistencia no la recibe el cuidador, y su demora, superior a un intervalo inferior a los 2 o 3 minutos, es
incompatible con la vida del ser querido.



HISTORIAL DE AFECTADO DE ELA ......... PLAN DE SEGUIMIENTO CONTINUADO

"PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL, DETECCION DE NECESIDADES Y GESTION DE PRESTACIONES
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ARGUMENTANDO LAS REIVINDICACIONES

EXPOSICION DE MOTIVOS QUE JUSTIFICAN ... COMPENSACION “SIN ESPERAS”

LA ATENCION SOCIOSANITARA QUEDA GARANTIZADA POR LA A.G.E.

Ley 16/2003 LCCSNS Prestacién de atencion sociosanitaria. Art. 14.3. La continuidad del servicio serd
garantizada por los servicios sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinacion entre las Administraciones
publicas correspondientes. Define el conjunto de derechos, normas, facultades y obligaciones, que rigen las
relaciones entre todos los ciudadanos.

LA ATENCION INTEGRAL DEPENDIENTES ES UN DERECHO SUBJETIVO

Quienes representen al colectivo de afectados de ELA, deben dominar la diferencia entre el “derecho
subjetivo”, inherente e intrinseco a la persona fisica individual a quien se le otorga, como justificante o aval de
amparo y proteccidn, exigible a quien lo otorga, y diferenciarlo de “derechos de crédito”, o del “consuetudinario”.

Tanto en el predmbulo, como en el primer pdarrafo del Art. 1, el legislador confiere el texto de la LAPAD como
“derecho subjetivo”, cuyo refrendo nominativo serd confirmado posteriormente mediante Resolucién Administrativa
firme de cada CCAA.

ATENCION INTEGRAL e INTEGRADA, preferente, suficiente, cualificada,
cuidador adiestrado, etc.

Art. 3.c) La atencidn a las personas en situacion de dependencia de forma integral e integrada. El legislador
no omite salvedad alguna relativa al despliegue de beneficios, trato y consideraciéon, que debe otorgarse al
beneficiario que ostente la consideracién de Persona Dependiente. Prioridad Art. 14, Suficiencia Art. 32.1, Intensidad
Art. 8.2.b, y Compatibilidad permanencia domicilio Art. 25.2, y Cooperacion intensidad Art. 10.3 + Motivos 3 parrafo7
+ Disp Final Quinta, Fecha Resolucién 6 meses Disp Final Primera, etc ....

ATENCION SUPERVISADA: idoneidad de Cuidador y Domicilio,
excepcionalidad de PECEF, valoracion diligente, etc.

La “atencion” sera en todo caso supervisada, exigiendo que se cumplan, Art. 14.4. las condiciones
adecuadas de convivencia y de habitabilidad de la vivienda y asi lo establezca su Programa Individual de
Atencion .... Los R.D.y posteriores Reglamentos, Normativas y Acuerdos del Consejo Territorial de Servicios
Sociales definen y precisan las mejoras y variables sucesivas que deben complementar al modelo del SAAD, y en
especial la Resolucién 4163 de 2010 que publica el Acuerdo del Consejo Territorial sobre cuidados en el entorno

familiar.



EL “SISTEMA SOCIAL” SUBSISTE, CERCADO POR LA CRITICA ACERBA Y
PERMANENTE DEL SECTOR SOCIAL QUE LO SOSTIENE

La LAPAD quedd defenestrada al poco tiempo de nacer, desde el momento que el gobierno aprobé el
“Desarrollo Normativo y Presupuestario” en el inicio de la crisis econdmica del 2008, y los posteriores varapalos de la
Auditoria del IMSERSO en 2010, y la del Tribunal de Cuentas en 2011.

Basta dirigir la mirada y escudrifiar el Sector de Entidades Sociales (400.000 empleos), tanto privadas 82%,
como publicas 18%, o leer el Observatorio de la afamada ADGSS, para comprobar el recalcitrante y reiterado
incumplimiento de la LAPAD, por parte del “Sistema Social” en el que se integran y pertenecen sus miembros.

El incumplimiento de la LAPAD se convierte en EL MAYOR LOGRO de los Servicios Sociales del Estado, cuya
gestidn se llega a medir por la evolucidn de las decenas de miles de dependientes que fallecen antes de recibir
prestacién alguna, aun teniéndola concedida. (Por favor, que nadie confunda estas cifras con retrasos en la
valoracion del baremo).

El “Sistema Social” excluye de prestaciones a los Grandes Dependientes complejos, derivados del Sistema
Nacional de Salud, desde el momento en que disefia y aprueba un Baremo de Dependencia “geridtrico” especifico
para “mayores”, y nunca bajo la concepcién integral e integrada que establece el legislador.

Los dependientes con patologias neuroldgicas que requieren un nivel de Atencién Sociosanitario, que supera
la cualificacion de un Gerontdlogo o Auxiliar de Hogar del IMSERSO (figura laboral que, desde tiempo inmemorial,
viene asociada a la gestion de Cuidados de Mayores), quedan fuera del amparo de la LAPAD.

En términos generales, todas las entidades que forman parte del extenso recorrido del circuito de delegacion
de funciones, desde las CCAA (competentes por transferencias recibidas), que conciertan Convenios econémicos de
ejecucion de servicios con Diputaciones, Corporaciones Locales, Ayuntamientos e incluso Entidades Sociales publicas
o privadas, e incluso las propias Asociaciones de enfermos, desconocen los compromisos que suscriben las distintas
Consejerias en los Consejo Territoriales. Asi esta la cosa.

EL “ENTE” DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
NO EXISTE

Las auditorias de la LAPAD de 2010 advierten a la A.G.E. del desaguisado y la existencia de lo que vendrd a
denominar colectivos diana, cuyas caracteristicas no encajan en las “prestaciones geriatricas normalizadas”, y se
ordena el disefio de un Modelo de Coordinacién Sociosanitaria capaz de establecer las bases de un entendimiento
futuro entre las Administraciones de Sanidad y de Servicios Sociales para resolver ese tal vez 1 6 2% de dependencias
especiales.

En ningln momento se cuestiona la validez del baremo geridtrico, dado que es equiparable al entorno
europeo, pero que no tuvo en cuenta que los paises de nuestro entorno cuentan con un Sistema Nacional de Salud
concertado y mutualista (modelo Bismarck) , y no el Sistema de Salud Publico de Espafia (Beveridge inglés), incapaz
de concertar coordinacién entre entidades publicas que actldan en circuito cerrado burocratizado, y sin
corresponsabilidad de resultados por derivacion.

A partir de 2016 y ante la exigencia de varias Asociaciones de Enfermos, la direccién politica del IMSERSO da
cobertura al argumento del “no acogimiento” a quienes provienen del “sistema sanitario”, exigiendo que el “sistema
sanitario” integre sus profesionales en los Centros de Dia o Residenciales, o incluso a finales de la 22 década,
plantean que las atenciones sanitarias las sufrague y/o soporte sanidad. los sufrague. Palabras mayores que siempre
conducen al desencuentro.



De esta manera la Secretaria de Estado de Servicios Sociales (Presidente del Consejo Territorial) se permite
incumplir de forma permanente la misién que le ha encomendado el legislador, a través del IMSERSO (cuyo Dtor.
General es el Secretario del Consejo Territorial), viene impulsando un “desencuentro publico” (y presupuestario), con
los sucesivos Ministerio de Sanidad, que no les hace ni caso, ni se sienten aludidos.

EL “SISTEMA SOCIAL” Y EL “SISTEMA NACIONAL DE SALUD”, SON CONSCIEN-
TES y COMPLICES DE ESTE FRACASO: LO TOLERAN SIN ALZAR LA VOZ

Ambos “Sistemas” fueron transferidos antes de la promulgacion de la LAPAD, si bien, la AGE no ha aportado
al 42 Pilar del Estado de Bienestar, la prometida dotacidn presupuestarie equivalente al 50%, que a dia de hoy
pretende acercarse sélo al 20% del total. Las comunidades auténomas que ya tenian las transferencias antes de la
promulgacion de la LAPAD, no han recibido de la A.G.E. el importe equivalente a las aportaciones presupuestarias
prometidas.

Moraleja: No podemos considerar a ninguno de los bandos como “lado amigo”. El Sistema Sanitario, no nos
deriva al Sociosanitario, sino al abandono domiciliario.

PRESTACIONES CUYA ELECCION AMPARA EL DERECHO SUBJETIVO

Las vamos a ir detallando a continuacién para establecer que pertenecemos a un colectivo diana, cuyas
atenciones y cuidados difieren mucho de las que establece un baremo geriatrico.

LA PRESTACION ECONOMICA DE ASISTENCIA PERSONAL
SE APLICA DE FORMA ARBITRARIA Y RESTRICTIVA

Debemos resaltar la IMPORTANCIA de que el “sistema” ha nacido asumiendo que no puede llegar a todos los
ciudadanos que pretende proteger, y por ello ADMITE LA COMPENSACION ECONOMICA.

Esta prestacion (de hasta 1.200 €), esta beneficiando a algunos compafieros sin entorno familiar y escasos
recursos econdmicos. Su aplicacién es nominativa y pretende ajustarse a las necesidades del afectado, de forma
arbitraria y asumiendo que el “sistema” participe en fraude de Ley cuando la persona con ELA, no es exclusivamente
DISCAPACITADA, sino especificamente DEPENDIENTE, carece de autonomia personal, y no puede acreditar facturas
por servicios profesionales. Requiere que concurra un proceso de vida util y medianamente auténoma.

Veamos: Articulo 19. Prestacién econdmica de asistencia personal. Su objetivo es contribuir a la contratacidn de una asistencia personal, durante

un numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso a la educacidn y al trabajo, asi como una vida mds auténoma en el ejercicio de las actividades basicas
de la vida diaria.

EL NUMERO DE PLAZAS EN RESIDENCIA, PREPARADAS PARA ATENDER Y
CUIDAR A AFECTADOS DE ELA, ES “CERO”

Poco mas que anadir, salvo que el anterior director general del Imserso manifesté que ... “crear residencias
no era su mision”, con un lamentable desconocimiento de la auténtica misidn que compromete su cargom, segun el

Art. 3. m) La participacion de la iniciativa privada en los servicios y prestaciones de promocién de la autonomia personal y atencién a la
situacion de dependencia.



EL S.A.D. SERVICIO AYUDA DOMICILIO EXCLUYE A LOS AFECTADOS DE ELA

El servicio de ayuda a domicilio no ha evolucionado desde el siglo pasado, salvo por el yacimiento de
empleos generados en el colectivo geriatrico a partir de la LAPAD.

Las actualizaciones normativas, y los Acuerdos del Consejo Territorial no se notifican a las AAPP subordinadas
de las CCAA. No ha aprovechado la utilidad de las familias profesionales creadas para su incorporacion en el campo
de Servicios a la Comunidad, configuradas por el INCUAL desde 2001 a 2003, con los certificados profesionales de
Atencién a Personas Dependientes en Domicilio, que se mantiene con funciones principales de ayuda a la limpieza,
lavanderia, cocina y friegasuelos, etc., con el refrendo adicional de las exclusiones sociosanitarias elementales de los
pliegos de condiciones de las administraciones publicas.

En la actualidad, lo mas importante de esta prestacion es conocer la cifra de gasto que supone para las arcas
de las CCAA. En Madrid, a razén de 20€xh, la prestacion de 94 horas, equivalen a 1.880€ mensuales que la CAM
estaria dispuesta a sufragar, pero se ahorra.

ESTUDIO VALORACION DE COSTES DEL SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO
PARA PERSONAS DEPENDIENTES EN EL AREA DE BARCELONA
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LAS NECESIDADES DE ATENCION EN UN CENTRO DE DIA
SON LAS MISMAS QUE EN UNA RESIDENCIA PERMANENTE

Cuando la evolucién de un Dependiente en Grado Il desciende a 26 puntos en la escala ALSFRS-r, requiere el
mismo nivel de atenciones y cuidados en un Centro de Dia, que el institucionalizado en un Centro Residencial. Tal vez
mucho mayor si consideramos los inconvenientes, riesgos de calor y enfriamiento en transporte, desplazamiento del
carro de enfermeria con equipos electromecdnicos, asistente acompafiante en transporte, asistente de espera
domiciliaria en la calle de ida y vuelta, etc.

Seria conveniente que nadie, o bien, “sélo quien ha convivido un minimo de 3 dias completos y consecutivos”
(no parece demasiado esfuerzo), en el hogar de un Gran Dependiente de ELA con afectacion respiratoria, haga el
flaco favor al colectivo, de arrogarse la capacidad de asesorar a terceros sobre las necesidades que desconoce.




Tal vez deberia ser objeto de debate si la Asociacion Regional debe aprobar, consentir o desmarcarse, de la
puesta en marcha de iniciativas y servicios que, sin ser absolutamente esenciales, no estén a disposicién de todos los
asociados, y sugieran elegir, separar o distinguir (factores contrarios a la equidad que exigimos a las AAPP), sin prever
los condicionantes de continuidad, que revierten en una posterior convalecencia domiciliaria que puede anticipar la
claudicacién familiar..

PRESTACION (compensacion) ECONOMICA (PEVS) y (PECEF)

El legislador establece el criterio de compensacion econémica como FORMULA COMPENSATORIA ADMITIDA
para indemnizar el agravio comparativo en los casos ( Art. 17 unicamente cuando no sea posible el acceso a un servicio ptblico o

concertado de atencion y cuidado, en funcién del grado de dependencia ... ).

El lector mas espabilado debe deducir que el legislador no se refiere al GRADO |, Il, o lll, asignado por el
baremo de dependencia, puesto que en 2006 no existia ni tal “grado”, ni tal baremo. Por lo cual puede o debe
deducirse que se refiere a las circunstancias propias del estado del afectado, es decir, la gravedad, complejidad,
severidad, etc., que cuadra perfectamente como ejemplo singular de nuestra patologia.

SE CONVIERTE EN AUTENTICA BAZA ARGUMENTAL PARA ESGRIMIR EL ART. 17 DE COMPENSACION ECONOMICA
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PRESTACION ECONOMICA VINCULADA AL SERVICIO (PEVS)
INCONGRUENTE

Se pretende aplicar cuando las circunstancias de la persona dependiente (despoblacion, lejania, falta de
servicios, inadecuacion de cuidados, especializacion, etc.), no permitan la posibilidad de utilizar servicios de
proximidad (orientados a la creacion de empleo) para abastecer las prestaciones genéricas publicas o concertadas.

Se ha convertido en una prestacion desacertada, dado que, donde no existe el mercado de lo publico o
concertado, solo existe la “nada”. Al tratarse de una prestacién que triplica la familiar PEEF, se empezd a aprovechar
bajo la concepcidén del “cheque servicio” en sesiones de rehabilitacion en Centros Especializados, cuyo elevado coste
hay que justificar documentalmente (farrago administrativo). No da mds que para una decena de sesiones.




SOLO QUEDA LA PRESTACION ECONOMICA de CUIDADOS EN ENTORNO
FAMILIAR (PEEF) QUE ES EL “VACIO” QUE OCUPA LA “NADA”

Las cuantias de las Prestaciones Econdmicas no se aprobaron al mismo tiempo que la Ley, sino delegadas a
un posterior Desarrollo Reglamentario encomendado a los acuerdos colectivos del Consejo Territorial, cuyo orden del
dia y presupuesto, maneja la AGE.

La cuantia en 2023 no es irrisoria, ni vergonzante, sino de 292€ mes (que cada uno la apellide), en los
hogares cuya renta media familiar supere los 745€ mensuales, inferior al actual nivel de pobreza extrema o
indigencia, con cuyo importe la AGE compensa los cuidados domiciliarios de todos los Grandes Dependientes. No se
detecta queja por parte del colectivo de dependientes geriatricos, dado que pueden recibir otro tipo de prestaciones
no contributivas, residenciales, de transporte, Servicios Sociales, etc., adecuados para mayor intensidad.

Esta prestacion, a la que se acogen sin mas remedio los afectados de ELA, es de rango EXCEPCIONAL (Art. 18.
Prestacidn econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales. 1. Excepcionalmente, cuando el beneficiario
esté siendo atendido por su entorno familiar, y se reunan las condiciones establecidas en el articulo 14.4, se reconocerd una prestacion
economica para cuidados familiares. Art. 14. Prestaciones de atencidn a la dependencia. 4. El beneficiario podrd, excepcionalmente, recibir una
prestacion econdmica para ser atendido por cuidadores no profesionales, siempre que se den condiciones adecuadas de convivencia y de
habitabilidad de la vivienda y asi lo establezca su PIA.

Se resefia a continuacion un parrafo del R.D. de finales del 23 que modifica el Reglamento de la Ley, de
manera que la ampliacion de los 450 mill de € adicionales que aporta en el ejercicio la AGE, puedan invertirse para
multiplicar la PEEF de 292€ a 745€, si la CCAA lo admite, lo consiente, y decide sufragar hasta los 745 € mensuales, el
coste laboral de una persona contratada por el afectado en el REEH, sin que el Convenio de Aportacion de la AGE
aumente.

Por dltimo, se modifica el Real Decreto 1050/2013, de 27 de diciembre, por el que se
regula el nivel minimo de proteccion establecido en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia, a los efectos de considerar como prestacion de servicios aquellas
prestaciones economicas para cuidados en el entorno familiar en las que se haya
formalizado por la persona en situacion de dependencia un contrato laboral con un
tercero, al objeto de colaborar con la persona cuidadora no profesional en las tareas del

‘Fl hogar de la persona en situacion de dependencia.
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Real Decreto 675/2023, de 18 de julio, por el que se modifica el Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre,
por el que se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia,
establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia.

Seria una gran ayuda poderlo aplicar a nuestros comparieros en la CAM. Para conseguirlo, seria necesario
gue la Asociacidn Regional lo reivindique en cada CCAA, en beneficio de sus Asociados, aunque, seguramente,
ninguna lo conozca.

Este no es el momento adecuado de plantear esta cuestion separada. Podria ser preferible sumar este
argumento a los tantos y tantos que vanos a desgranar. Por ejemplo, la concesion de las 92 horas asignadas en Julio
de 2023 a Araceli por Resolucién Administrativa firma, y que aldn esta en el “limbo” (Adela conoce el asunto).



IMCUMPLIMIENTO DE LA GARANTIA DE EQUIDAD E IGUALDAD REAL

Una vea repasadas las Prestaciones el Sistema, podemos manifestar con rotundidad que los afectados de ELA
guedan DESAMPARADOS de la garantia de equidad e igualdad, siendo deportados del “sistema” mediante extradicién
directa, salvo aceptar la compensacidn de 292€ mensuales, por la expropiacion de su derecho subjetivo a las

Prestaciones que ha estructurado el “sistema” en la conjuncién del modelo asistencial publico o concertado, para
todos los ciudadanos dependientes, bajo el paraguas del 42 Pilar del Estado de Bienestar.

Art. 3. e) La valoracién de las necesidades de las personas, atendiendo a criterios de equidad para garantizar
la igualdad real.

Debemos reivindicar las mismas prestaciones que el resto de los dependientes geriatricos. Ninguna mas,
pero también, ninguna menos. Tal vez con la vehemencia de exigir un derecho subjetivo (mismo rango de

prestaciones para idéntico rango de dependencia), y no mediante una solicitud caritativa.

De ser asi, no se necesitaria aprobar una propuesta para elaborar una nueva Ley.

DEMANDA A LA ADMINISTRACION GENERAL DEL ESTADO

La propia esencia del derecho subjetivo (no limitado por contrapartidas presupuestarias), evidencia que el
legislador se obligue al cumplimiento y al mismo tiempo faculte al ciudadano para que se lo demande. Art.4.j) A
iniciar las acciones administrativas y jurisdiccionales en defensa del derecho que reconoce la presente Ley en el
apartado 1 de este articulo.

Desde el afio 2008, esta prerrogativa ha sido desprotegida y desamparada por la AGE que, a sabiendas de los
incumplimientos formales y presupuestarios prometidos a las CCAA (crisis del 2008), renunciaron al control anual
exigido (que no se ejercera hasta el cambio de gobierno en 2011), y obstaculizaron las reclamaciones mediante la
traba de incluirlas en la jurisdiccidn econdmico-administrativa.

La reivindicacidn expositiva a los Congresistas debe incluir que la espera hasta el reciente cambio a la
jurisdiccion social del 2023, pretendemos ejercerla en sentido positivo, aprovechando la aprobacién de las
Propuestas de Ley ELA.

¢ES NECESARIO PROMULGAR UNA LEY QUE GARANTICE LAS
ATENCIONES Y CUIDADOS A DEPENDIENTES CON ELA?

Cabria reflexionar si para que se cumpla una Ley, es necesario promover otra de menor rango. O cémo
asimilar la opinién desfavorable de la Asociacién Médico Colegiada, que se opone a legislar por patologias.

Seria deseable que el colectivo al que va dirigido esta exposicién de argumentos tenga una plena conviccidn
de cual debe ser la respuesta.

¢HA EXISTIDO ALGUN SITUACION PARECIDA DE
INADAPTACION DE LA LEY DE DEPENDENCIA?

El caso mas conocido fue la incorporacion de la proteccion a los menores de 3 afios y se encajé en el Sistema
de Autonomia y Atencion a la Dependencia SAAD mediante la adicién de una Disposicién Adicional a la LAPAD
39/2006 y una posterior Resolucidn del Consejo Territorial, que se articul en 2013.




Disposicion adicional decimotercera. Proteccion de los menores de 3 afios. 3. En el seno del Consejo Territorial del Sistema para la
Autonomia y Atencidn a la Dependencia se promovera la adopcion de un plan integral de atencidon para estos menores de 3 afos en situacion
de dependencia.
https://www.boe.es/boe/dias/2013/08/02/pdfs/BOE-A-2013-8539.pdf Resolucidn de 25 de julio de 2013, de la Secretaria de Estado de
Servicios Sociales e Igualdad, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia sobre criterios comunes, recomendaciones y condiciones minimas de los planes de atencién integral a menores de
tres afos en situacion de dependencia

¢COMO NOS GARANTIZAMOS QUE LA MESA DEL CONGRESO
ASUME UN COMPROMISO FEHACIENTE?

Esa es la incognita sobre la que hay que pensar y repensar.

Si los Diputados carecen de informacién y propuestas de NECESIDADES CONCRETAS y EQUILIBRADAS de
atencién y cuidados por etapas ......

éSeran capaces de pronunciarse por un servicio de enfermeria 24 horas por que lo diga .....?
¢Quién lo propone? ¢Con qué justificacién?

¢En qué etapas y por qué no en todas?

¢Con qué acreditacién facultativa y representativa?

O O O O

De no contar con propuestas concretas racionales y equilibradas, lo légico sera que aprueben cualquier texto
ambiguo y promuevan o encarguen un estudio posterior para que desde la Coordinacién Sociosanitaria (que no
existe), promuevan un Reglamento Normativo que no tendra aplicacién real si no procede de los afectados y sus
familias, y si no pretende ayudar directamente a las familias.

Podria resultar, pero viendo que las diferentes Proposiciones de Ley desenfocan el objetivo principal de
Atencién y cuidados, y ni siquiera mencionan ayudas concretas a la convalecencia domiciliaria o residencial (que sélo
mencionan de pasada), puede que se centren en la revision de las leyes colaterales que también mencionan, y que
tan poco servicio nos prestan, y se quede solo en eso. Un nuevo intento fallido y muy mal negocio

¢EN QUE BENEFIA AL COLECTIVO LA RECTIFICACION
DE LA RETAILA DE LEYES QUE SE PROPONEN?

Para quienes desconozcan la respuesta podemos plantear un monografico sobre el mecanismo de la
Incapacidad Laboral (Transitoria, Permanente, Absoluta y Gran Invalidez).

Las cuasi nulas prestaciones, que nos depara el lio que significa el otorgamiento directo de la Discapacidad
del 33% (de los 3 meses a los 6 establecidos en la Ley), a los afectados que no puedan trabajar; a los 100€ x 3 meses
del cheque anticipado para rentas anuales inferior 8.000€ por cényuge a cargo; la deduccion en la declaracion de
IRPF. Todas ellas se consiguen mediante la visita imprescindible al Centro Base (valoracién de baremo de
discapacidad) y obtener la puntuacion de movilidad, y la de necesidad de 32 persona; cada 5 afios trabajados con
discapacidad superior al 45%, se reduce un afio la edad de jubilacidn. Con un 65% de discapacidad, se obtienen los
beneficios fiscales de Patrimonio Protegido.

Las modificaciones a los Reglamentos de Instrucciones Anticipadas no aportan nada, pues no encaran el
problema principal de la acreditacion de certificacidn y la notarial. Respecto al bono eléctrico, tampoco aporta nada;
para que se aplique a afectados de ELA no hace falta modificar el texto, sdlo que se elimine el factor renta (como en
el caso de familias numerosas). Lo cierto es que, quienes redactan, no han preparado bien lo que escriben, y con la
buena voluntad, no se gana.


https://www.boe.es/boe/dias/2013/08/02/pdfs/BOE-A-2013-8539.pdf

El retraso en la articulacién de modificaciones legislativas para modificar el burocratizado “sistema” de
Discapacidad y Dependencia, y anticipar el compromiso legal actual de reconocimiento en 6 meses, por otro de 3
meses, pese a su importe irrisorio, no resuelve nada. Sélo enreda, confunde, y desvia la atencién de lo principal

El problema no radica en la demora en el plazo de la cita para la valoracién de dependencia, ni tan siquiera
en el proceso actual de modificacion del PIA, sino en que las CCAA trasladan a los ciudadanos “valorados”, al cajon
arrinconado del LIMBO, del que se hace eco trimestralmente la ADGSS, en el cual se quedan a dormir el suefio de los
justos todos los expedientes que han recibido la Resolucién Administrativa de concesién.

El problema es de indole econdmica. Las CCAA no gestionan directamente los Servicios Sociales, sino que los
subcontratan por periodos de varios afios, a precio alzado y presupuesto cerrado. Si el contratista que ha ganado el
concurso publico ya factura todas las plazas comprometidas, el resto tiene que ir al LIMBO, del que Unicamente
podra salir cuando otro compafiero ascienda al cielo. Espero que haya quedado claro, porque luego, desde el limbo,
puede llegar una llamada telefénica a una “entidad asistencial” publica o concertada, para que acoja a un viajero del
limbo y lo cargue en el presupuesto, y el limbo se puede empezar a vaciar (el mes pasado rondaba los 35.000).

¢EXISTE DUDA SOCIAL DE LA NECESIDAD DE CUIDADO RESIDENCIAL
GERIATRICO, O DE PARALISIS CEREBRAL O ENFERMEDAD MENTAL?

Nadie parece dudar de la necesidad de atencién permanente y de supervisidon constante que requieren varias
patologias que afectan a la diversidad funcional psiquica de las personas con discapacidad mental, muchas de las
cuales deben ser institucionalizadas, no por la complejidad de sus cuidados, sino por la intensidad permanente de su
supervision.

La pregunta que debemos responder podria ser .... ¢Quién ha influido para conseguir que la abolicién de los
Manicomios de 1986 se haya transformado en esta nueva e inmensa Red de Centros de mini-centros y hospitales en
toda Espana?

El Gobierno regional destina 44 millones para mantener de 605
plazas para personas con enfermedad mental grave

Entre las residencias que se benefician de este acuerdo se encuentran las situadas en Parla, Fuenlabrada, Leganés o Cobefia.

Son centros que atienden a personas que tienen esta enfeWn déficit de autonomia
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EL UNICO TRATAMIENTO QUE PERMITE SOBREVIVIR A LA ELA
NO ES FARMACOLOGICO, SINO LOS CUIDADOS CONTINUADOS

Se trata de un RAZONAMIENTO ABSOLUTO que no debe dejar de esgrimirse.

Los facultativos cifran con precision las dosis y periodos de tratamiento, y de la misma manera los de reposo,
las semanas de recuperacién, las horas semanales de rehabilitacidn profesional y las horas de ejercicios practicos
diario. En el caso de los accidentes profesionales o de trabajo, o de trafico, derivan a las Mutualidades que cubren el
seguro laboral o de accidentes de los pacientes, a quienes encomiendan las terapias de recuperacion y
restablecimiento.

Reunidos con el Presidente de la Comision de Etica y Deontolégica del Colegio Oficial de Médicos de Madrid,
no es capaz de explicarnos por qué los profesionales del Sistema Nacional de Salud, pese a ser de titularidad publica,
no definen y prescriben los “cuidados” que requieren sus pacientes diagnosticados con ELA, en funcion de la etapa y
escala en que se encuentren. De forma reiterada e incongruente nos responde ...... “para qué, si ni hay dinero”, lo
gue repite una y otra vez ante nuestra insistencia de que detallar la medicacidn o la terapia, y redactar la
prescripcion, forma parte de su practica cotidiana como mision obligatoria e hipocratica. Y se defiende, proponiendo
hacerlo cuando consigamos los fondos.

¢NOS PERJUDICA QUE EL CONGRESO SE DEBATA SOBRE OTRAS
PATOLOGIAS NEUROLOGICAS?

Desde luego que si. ConELA solicité 200 Mill de € anuales en las reuniones Ministeriales, para el colectivo de
ELA que sélo supone el 0,4% de las patologias neuroldgicas.

Con tan escasa base argumental, cualquier partido que gobierne buscara algun nuevo subterfugio relativo al
incremento presupuestario de 2023, el boicot que obliga a prolongar los PGE para el 2024, los gastos infinitos de
prestar servicio a las patologias hermanas, la subvencién de 4,5Mill para las Residencias de Extremadura y Asturias,
las inversiones globales del gobierno en Investigacion (que no en investigacion de ELA) .................. obligue a que la
AGE, en lugar de disparar el gasto, acepte ir poco a poco modificando las Leyes advenedizas que contienen las
Proposiciones de Ley y, en Ultima instancia, responsabilice y encomiende a las CCAA que cumplan con los
compromisos sociales de las competencias que tienen transferidas, que para eso las tienen y gestionan, y asuman los
criterios de igualdad y equidad que marca la LAPAD.

En estas condiciones, si el gobierno legisla sin capacidad presupuestaria, las CCAA no afrontardn el reto
legislativo, ni siquiera Acuerdos de buena voluntad en el Consejo Territorial, pues asi lo han expresado en el
hemiciclo.

¢COMO CONSEGUIR QUE LA MESA TRAMITE EXCLUSIVAMENTE
PROPUESTAS RELATIVAS A LA ELA?

Haciendo el trabajo para los congresistas, y evitando que confundan las atenciones y cuidados a los
dependientes con ELA, de aquellas otras atenciones y cuidados de patologias que no se parecen a la nuestra.

Cuando se utiliza en vano el argumento de que la ELA requiere un tratamiento singular (y tal vez, ni siquiera
una ley exclusiva), sin justificar el motivo, tal afirmacién, por muy repetida que sea, se convierte en una baladronada
que sensibiliza (la enorme visibilidad juega a nuestro favor), pero se queda en mera palabra, sin mas credibilidad,
acreditacion ni proyeccién econémica, ni plan de gestion, viabilidad o implementacién. Lo de siempre .....



Debemos explotar el tener mayor conocimiento de la Ley que los legisladores, mayor conocimiento de la
patologia que los facultativos, mayor conocimiento de los agujeros del Sistema Social que los trabajadores Sociales,
mayor conocimiento de la convalecencia domiciliaria que las AARR, el buen saber hacer, y el mayor interés en que se
haga.

Hasta ahora vamos desgranando argumentos sucesivos a favor, pero tal vez el que capitulo que mas debamos
estrujar y retorcer de la LAPAD sea el Art. 27 Valoracidn de la situacion de dependencia. 3. El baremo establecerd los
criterios objetivos de valoracion del grado ..... 5. La valoracion se realizard teniendo en cuenta los correspondientes
informes sobre la salud de la persona y sobre el entorno en el que viva, y considerando, en su caso, las ayudas
técnicas, drtesis y protesis que le hayan sido prescritas.

Podemos deducir del punto 5, que el legislador desea que la valoracién (de la situacién de dependencia, que
es la que figura en el titulo), no se limite a la puntuacién objetiva del grado que resulte del baremo geridtrico (que
2006 no existia), sino que la puesta en valor de lo intangible, es decir, la calificacidn subjetiva que nunca aparecera en
el futurible baremo de Dependencia. Y lo explicita apuntando a ............ los informes de salud (que el Colegio Oficial
de Médicos declina redactar), el entorno y las ayudas técnicas.

Y esta es la gran ventaja argumental, pues estos tres factores sittan a la ELA en el 240 % de puntuacién sobre
el actual baremo de dependencia de acuerdo con el,

a) Informe de Salud: ventilo-dependiente critico de proceso invalidante de paraplejia a tetraplejia,
complejidad de atencién multidisciplinar, requerimiento de pluri-cuidadores cualificados, riesgo
permanente de episodios criticos, visitadores profesionales a domicilio, adiestramiento en el hogar,
atencién a demanda, intensidad permanente vital, y prondstico desfavorable por claudicacién en
organismo fallido.

b) Necesidad de entornos accesible, idoneidad de vivienda y cuidador, adaptacién de cuarto de aseo, silla
de ruedas, rescates y alivios mediante respirador +humidificador +tosedor de extraccién de secreciones
+aspirador de saliva + tableros de comunicacién + ..........

Contamos con estudios y bases de datos suficientes para acreditar el coste familiar y social comparativo con
las patologias hermanas.

Si revisamos y enriquecemos el PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL que ya tenemos elaborado, lo
aprobamos, acreditamos a nivel facultativo, sometemos a votacién de Asociados, y aportaciones de las Asociaciones
hermanas que se brinden, y contamos con Asociaciones dispuestas a integrarse en la gestidon de inmediato, la
tramitacion puede ir como la seda, aprobando un Plan de Gestidn consensuado, dirigido por las AARR, supervisado
por SNS y SS, sufragado por ....... , con seguimiento de fases anual y trienal, con ............ .

Parkinson, Alzheimer, Hawkintong, y las demdas neuroldgicas hermanas tendran otro momento y otra
oportunidad de hacer algo similar, y presentar sus necesidades que, EN NINGUN CASO, tendran la dimensién de
entidad, complejidad, intervencién de personal cualificado, intervencidn a domicilio, riesgo critico e intensidad
similar a las de la ELA. Esa sera la diferencia que beneficiara a todos, cada uno en su abanico de necesidades.

Considerando el reducido numero de afectados, y el periodo de pervivencia respecto a las patologias
hermanas, podremos garantizar que amparar a la ELA, siempre tendra un coste social marginal.

Contamos con capacidad para presentar una ponencia expositiva directa (presencial y/o virtua) a los
miembros de la Mesa, ya sea individual o colectiva. Y en caso de postergacion ...... siempre nos queda Madrid CCAA.



QUE OTRAS MEDIDAS COMPLEMENTARIAS
PODEMOS SOLICITAR A LOS CONGRESISTAS

UN PEQUENO EQUIPO QUE DIRIJA UN
PLAN NACIONAL de PERSONAS CON ELA

Comentar tremendas posibilidades de un pequefio equipo de 2 o 3 personas, para la gestiéon y
encauzamiento nacional de todas las decisiones que se adopten en nuestro colectivo.

ESTUDIO REFRENDO DE COMPLEJIDAD
EN DIAGNOSTICO Y CUIDADOS

Da envidia observar cdmo se manejan en otras patologias .....

Resultados

En la tabla | hemos representado los resultados obtenidos teniendo en cuenta lospesos especificos que miden la complejidad para
cada diagnostico psiquiatrico CIE-9 y CIE-10 integrados, las estancias medias generadas y el Coste de la Unidad de Peso. Con ello
hemos calculado el valor de cada Alta por diagnostico psiquiatrico y el coste de cada estancia.

Tabla |

Coste economico en pesetas del afio 2000 de las hospitalizaciones psiquidtricas (Integracion de los
diagnosticos CIE-9 y CIE-10) desde el afio 1975 al 2000 (26 aios), Departamento de Psiquiatria (Prof. A
Seva), Hospital Clinico Universitano. Zaragoza, (n: 9.410)

Diagnostico N casos Peso Peso  Coste Coste Coste Dias Coste
medio total  unidad total alta de estancia
(comple- (comple-  de (euros) (euros)  estancia  (curos)
jidad) jidad)  (peso)
Demencias 219 202 44238 533222 1417.708 647355 26,6027 24334 €
Psicosis
orgdnicas transitorias 138 1,52 209,76  533.222 672.224 487119 254275 19157 €
Psicosis orgdnicas 74 152 11248 533.222 360468 487119 16,5541 29426 €
Psicosis alcoholicas 254 1,52 386,08 533222 1.237.282 487119 16,5315 294,66 €
Dependencia
a drogas 346 0,795 27507 533.222 881.525 254776 13,3699 190,56 €
(media)
Dependencia a alcohol 450 0,57 256,50 533222 822013  1.826,7 15,0280 121,44 €
Psicosis
esquizofrénicas 2153 152 327256 533222 10487.671 487119 227952 213,70€
Trastomos paranoides
cronicos 337 152 51224 533222 1641591 487119 21,7923 22353 €
Paropsis ogudas
y psicogenas 498 1,52 756,96 533222 2425852 487119 168414 28924 €
Trastomos esquizoafectivos 396 1,52 601,92 533222 1928991 4871,19 225934 21560 €
Trastornos
neuroticos 403 09 362,70 533222 1.162.355 288426 18,1241 159,14€
(media)
Trastomnos de personalidad 655 0,68 44540 533222 1427387 217922 147191 14805 €
Trastornos sexuales 3 1349 405 533222 12979 432638 16,6667 259,58 €

APORTA TU IDEA




TIPO
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S.A.D.
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CONVENIO S.S. 21

Posibilidad de contar con Cuidador Laboral
(con o sin contrato, horario completo o parcial, interno o externo

PRESTACIONES DEL SAAD

PAX_

1-3%

3- 5%

-25%

IMPORTE
Copago s/ CCAA
Copago s/ CCAA

90 - 93%

290 - 305

Quiebra la Jubilacion del céonyuge

12-18%

LAELA ....... EN CUATRO IMAGENES

ReelR
ELA9,3% PACIENTES VIVOS S/ TOTAL

EER ymero de casos vivos a 31 de diciembre de 2018 segin sexo. Registro Estatal de
es Raras, 2010-2018.

Registro Estatal de Enfermedades Raras, 2010-2018.
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Tabla 3. Numero de casos fallecidos entre 1 enero de 2010 y 31 de diciembre de 2018 segtin sexo.

Enfermedad Rara b Enfermedad Rara EALLEGINGS
Hombre Mujer Total Hombre Mujer Total

Ataxia de Friedreich 243 29 534 Ataxia de Friedreich 40 46 88
Atrofia muscular espinal proximal 87 153 340 Atrofia muscular espinal proximal 43 40 83
Complejo Esclerosis Tubercsa B804 748 1.440 Complejo Esclerosis Tuberosa 35 43 78
Displasia Renal 828 407 Displasia Renal 17 15 32
Distrofia mioténica de Steinert 1348 142 Distrofia miotonica de Steinert 378 263 639
Enfermedad de Fabry 35 110 Enfermedad de Fabry 12 10 22
Enfermedad de Gaucher 93 70 163 Enfermedad de Gaucher 5 5 10
Enfermedad de Huntington 672 B42 1.514 Enfermedad de Huntington 208 308 607
Enfermedad de Niemann Pick a8 25 83 Enfermedad de Niemann Pick 4 7 1
Enfermedad de Rendu Osler 474 850 1124 Enfermedad de Rendu Osler 89 67 138
Enfermedad de Wilson 408 344 Enfermedad de Wilson 21 16 37
Esclerosis lateral amiotréfica 1.235 54 Esclerosis lateral amiotrofica 2014 1.758 3.772
Fenilostonuria 513 650 Fenilcetonuria 3 1

Fibrosis quistica 1202 1258 Fibrosis quistica 98 80 178
Hemofilia A 2410 202 Hemofilia A 100 1 11
Osteogénesis imperfecta a6 4585 251 [ 19 17 38
Sindrome de Angelman 43 147 200 Sindrome de Angelman 3 - 7
Sindrome de Beckwith Wisdemann 54 188 382 Sindrome de Beckwith Wiedemann 7 7 14
Sindrome de Goodpasture a8 202 391 Sindrome de Goodpasture 88 52 120
Sindrome de Marfan 702 24 1.328 Sindrome de Marfan 42 28 70
Sindrome de Prader \ 300 203 593 Sindrome de Prader Willi 18 1 27
Sindrome de X frégil 610 188 305 Sindrome de X fragil 14 0 14
Totsl general 13.110 0.378 23488 Total general 3.304 2.790 8.084




LAELA ....... EN CUATRO IMAGENES

Grdfico 80. Tipologia de gastos medios realizados en funcion del tipo de enfermedad padecida.

“*#NFERMEDAD PICO DE GASTO 0,02% vivos s/ TODAS
. DEGENERATIVAS

20.000 €

Prevalencia de las principales enfermedades neurodegenerativas en Espaiia.
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¢CUANTOS SOMOS?

SOMOS ............. ALREDEDOR DE ..... ¢ 4000 ?

ESCALA GERIATRICA .....

GRADO 1 DEPENDIENTE MODERADO .................. 700
GRADO 2 DEPENDIENTE SEVERO + 50 .................. 1.200
GRADO 3 GRAN DEPENDIENTE +75 ................ 2.100

ESCALA ALSFRS-r .. MAX| SUPER DEPENDIENTES 27

CONGCEPCION INTEGRAL .......... SOLO ENFERMOS DE ELA
¢CUANTOS SOMOS?
SOMOS ............. ALREDEDOR DE ... ¢ 4000 ?
CANDIDATOS

AT. RESIDENCIAL

GRADO 1 DEPENDIENTE MODERADO .................. 700

GRADO 2 DEPENDIENTE SEVERO +50 .................. 1.200 10% 120 Pax

GRADO 3 GRAN DEPENDIENTE +75 ................ 2.100 30% 600 Pax

incorporacion progresiva




://www.seg-

social.es/wps/portal/wss/internet/Trabajadores/CotizacionRecaudacionTrabajadores/10721/10957/9932/2288

TIPOS DE COTIZACION (%)

CONTINGENCIAS EMPLEADOR TRABAJADOR TOTAL
COMUNES 23,60 4,70 28,3
DESEMPLEO (desde 01/10/2022) 5 1.05 6.05
COTES SEG. SOCIAL 34,3 +4.71=39,01 1
MEI (desde 01/01/2023) * 0,5 0,1 0,6
CUALIFICACION SALARIO NETO SALARIO BRUTO HORAS ANO
MES | ANO MES | ARNO ANO23 | ANO 24
REGIMEN EMPLEADOHOGAR | 733 |  10.263 1323 | 15876 | 1.286 |
SALARIO MEDIO NACIONAL | 1303 | 15637 2157 | 25.890 | | 1676
CONVENIO MINIMO 1.278 16.066 2.116 26.600 | 1.580
ENFERMERIA
OCUPAC. ANUAL S/ PRESENCIA COSTE LABORAL
8.760 h
%hANO [ RATIO | JORNADA | 8HORAS | 16 HORAS [ 24 HORAS
REGIMEN EMPLEADO DEHOGAR | 20.8% | 48 16 | 25401| 50.803|  76.205
SALARIO MEDIO NACIONAL | 191% | 5.3 174 | 45.048| 90.097 | 135.145
CONVENIO MINIMO ENFERMERIA | 18.03% | 5.52 184 | 49159 | 98319 | 147.478




DEPENDENCIA ESCALA S/AFECTACION C/AFECTACION Total
RESPIRATORIA | RESPIRATORIA
GRADO |- 450 pax \ 10% | 45 | PECEF = PEVS 292 a 750 P
GRADOII- 500 pax | 28-32 90% | 450 PECEF = PEVS laboral +Seg Social | ----------
26-28 10% 50 | PECEF = PEVS laboral +Seg Social
GRADOIlI- 1.100 pax | 24-26 30% | 330 PECEF = PEVS laboral +Seg Social | ----------
20-23 70% 770 14.400 11.088
GRADO 4 1.250 pax | 18-20 10 125 +35.000 | ¢Residencial? 7.195
16-18 75% 940 | 22.560 +35.000 | ¢Residencial? 54.106
14-16 15% 188 | 22.560 +45.000 | Residencial 10.821
GRADO 5 700 pax | 12-15 30% 210 +50.000 | Residencial 15.237
8-12 50% 350 | 22.560 +50.000 | Residencial 25.396
Residencial 0-8 20% | 140 | 22.560 +55.000 | Residencial 10.158
TOTAL 4.000 pax 1.310 2690 ‘ 134. Mill de Euros
TOTAL 3.500 pax 1.310 2190 | 117 Mill de Euros

NOTA: De una evaluacidn rapida, se observa que el coste fundamental de los afectados, mas 70 millones,
se localizan en las NUEVAS ETAPAS DE MAXI DEPENDENCIA que hemos creado de forma ficticia en las

etapas de Grado 4 y 5, cuyo factor de dependencia no alcanza a valorar el baremo geriatrico de Grado lll
que marca la LAPAD 39/2006.

La valoracion propuesta y elevada por ConELA a quien corresponda (el Congreso, Moncloa, o a nivel
privado, porque no aparece en ningun lado, pero es la cifra que se maneja en todas las reuniones del
Consorcio con las Asociaciones, es de 200 Mill de €. Desconocemos las variables que han intervenido en

el célculo, y quién lo ha valorado para ConELA.




Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atenciéon a las personas en
situacién de dependencia

Articulo 27. Valoracion de la situacion de dependencia.
1. Las comunidades auténomas .........
2. Los grados de dependencia

3. El baremo establecera los criterios objetivos ......

Prélogo parrafo 62: El baremo que se establece en el anexo I de esta norma determina los criterios objetivos

para la valoracion del grado de autonomia de las personas, en orden a la capacidad para realizar las tareas bdsicas de la vida
diaria, asi como la necesidad de apoyo y supervision a este respecto para personas con discapacidad intelectual o enfermedad
mental

- De 0 a 24 puntos, sin grado reconocido.

- De 25 a 39 puntos, Grado I nivel 1. - De 40 a 49 puntos, Grado I nivel 2.
- De 50 a 64 puntos, Grado Il nivel 1. - De 65 a 74 puntos, Grado Il nivel 2.
- De 75 a 89 puntos, Grado il nivel 1. - De 90 a 100 puntos, Grado Il nivel 2.

4. El baremo valorara la capacidad de la persona para llevar a cabo
por si misma las actividades basicas de la vida diaria, asi como la
necesidad de apoyo y supervision para su realizacion por
personas con discapacidad intelectual o con enfermedad

mental. (éPor qué sélo estos dos casos de “enfermedad mental? éTal vez como
ejemplo de enfermos que requieren supervision permanente y/o cuidados

continuados?. En tal caso, existen muchos mas).

5. La valoracién se realizara teniendo en cuenta Ilos
correspondientes informes sobre la salud de la persona y sobre
el entorno en el que viva, y considerando, en su caso, las ayudas

técnicas, Ortesis y protesis que le hayan sido prescritas. (Tal vez
se sobreentienda que, si el Sistema Nacional de Salud es publico, y el Sistema de Servicios
Sociales también, no haya necesidad de coordinarlos, porque ambos ya saben la misiéon que
deben cumplir. No es cierto, no se coordinan. En la inmensa mayoria de paises de la
UE, ambos “sistemas” son concertados (Salud mediante las Mutuas, como en Espafia los
accidentes de Trabajo), y uno redirige y deriva a sus pacientes hacia el otro, mediante
prescripcion facultativa de cuidados y/o rehabilitacion.

Disposicion adicional decimotercera. Proteccion de los
menores de 3 anos.

1. Sin perjuicio de los servicios establecidos en los ambitos
educativo y sanitario, el Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia atendera las necesidades de ayuda a domicilio y, en su



caso, prestaciones econdmicas vinculadas y para cuidados en el
entorno familiar a favor de los menores de 3 anos acreditados en
situacion de dependencia. El instrumento de valoracién previsto en el
articulo 27 de esta Ley incorporara a estos efectos una escala de
valoracion especifica.

2. La atencién a los menores de 3 afios, de acuerdo con lo dispuesto
en el apartado anterior, se integrarda en los diversos niveles de
proteccion establecidos en el articulo 7 de esta Ley y sus formas de
financiacion.

3. En el seno del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia
y Atencién a la Dependencia se promovera la adopcidn de un plan
integral de atencién para estos menores de 3 afios en situacion de
dependencia, en el que se contemplen las medidas a adoptar por las
Administraciones Publicas, sin perjuicio de sus competencias, para
facilitar atencién temprana y rehabilitacion de sus capacidades fisicas,
mentales e intelectuales.

https://www.boe.es/boe/dias/2011/02/18/pdfs/BOE-A-2011-
3174.pdf Anexo IV desde la pag 18599

VARIABLES DE DESARROLLO. Actividad motriz: Funciones y actividades
de movilidad mediante 19 hitos evolutivos .....

VARIABLES DE DESARROLLO. Actividad adaptativa: Funciones y
actividades de adaptacion al medio, valorando .....

NECESIDADES DE APOYO EN SALUD. Peso al nacimiento: peso recogido
en Informe clinico del parto, alta hospitalaria, Historia clinica, que se ...

NECESIDADES DE APOYO EN SALUD. Medidas de soporte para funciones
vitales: necesidad de utilizar medidas de soporte terapéutico como apoyo
a funciones fisioldgicas basicas de alimentacién, respiracién, funcién renal
y/o urinaria, control del dolor e inmunidad. Se valoran desde .......

NECESIDADES DE APOYO EN SALUD. Medidas para la movilidad.....
Medidas facilitadoras de la movilidad, la utilizacién de prétesis ... Medidas
Medidas restrictivas de la capacidad de movimiento la necesidad de:
fijaciones musculo-esqueléticas ......

VALORACION EN NECESIDADES DE APOYOS EN SALUD.
1. Alimentacién

1.1 Sonda nasogastrica exclusiva

1.2 Parenteral exclusiva

1.3 Alimentacién por estoma

1.4 Sonda nasogastrica complementaria de la via oral
1.5 Parenteral complementaria de la via oral

1.6 Estoma eferente

2. Respiracion

2.1 Respirador mecanico

2.2 Aspiracion continuada

2.3 Oxigenoterapia permanente

2.4 Monitor permanente de apneas

3. Funcion renal y/o urinaria


https://www.boe.es/boe/dias/2011/02/18/pdfs/BOE-A-2011-3174.pdf
https://www.boe.es/boe/dias/2011/02/18/pdfs/BOE-A-2011-3174.pdf

3.1 Dialisis

3.2 Sondaje vesical permanente

3.3 Estoma urinario

4. Funcion antialgica

4.1 Bomba de perfusion analgésica continua
4.2 Catéter epidural permanente

cve: BOE-A-2011-3174

En paralelo a estas lineas de trabajo, se ha realizado un conjunto de estudios complementarios
sobre la validacion y la sensibilidad del BVD en situaciones especificas, que habian sido detectadas
a priori — en el pilotaje previo a su aplicacion - como especialmente dificiles: la fiabilidad
interobservador, la sensibilidad y especificidad en colectivos con enfermedad mental y en
colectivos de nifios de 3 a 6 afios, asi como la correspondencia en las valoraciones realizadas con la
EVE y el BVD a la edad de 3 afios.

Recomendaciones para la valoracion de colectivos especificos: Menores de edad:
La aplicacion del BVD en menores presenta particularidades especiales respecto a la poblacion
adulta,especialmente en el caso de las edades de 3 a 10 afios.

APOYO ESPECIAL: El tipo de apoyo especial sera de aplicaciéon en condiciones de salud tales
como la sordoceguera,dadas las necesidades especificas de comunicacion interpersonal que
comporta, la obesidad mérbida cuando requiera la ayuda de mas de una persona a la vez, y en
cualquier otra situacion en que la persona tenga soportes vitales en salud que interfieran la
prestacioén del apoyo requerido.

Excepcionalmente, en personas mayores, podran admitirse a tramite las solicitudes de
valoracion, siempre que se justifique desde el diagnostico y/o el inicio del tratamiento un plazo de 2
meses en edades de 80 y mas afos y de 3 meses entre 65y 79 afios.

En personas menores de tres aios, serdn objeto de valoracion las situaciones originadas por
condiciones de salud de caracter crénico, prolongado o de larga duracion, o de frecuente
recurrencia. La valoracion de las personas de entre 0 y 3 afios tendra caracter no permanente,
estableciéndose revisiones de oficio periddicas a los 6, 12, 18, 24 y 30 meses. A los 36 meses
todas las personas deberan ser de nuevo evaluadas con el BVD para personas mayores de 3 afios.

Disposicion adicional decimosexta. Pensiones no
contributivas.

Disposicién adicional decimoséptima. Ambito de proteccion
especial a pacientes de ELA.

1. Sin perjuicio de los servicios establecidos en los ambitos
educativo y sanitario, el Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia atendera las necesidades de ayuda a domicilio y, en su
caso, prestaciones econdmicas vinculadas y para cuidados en el
entorno familiar a favor de los PACIENTES DE ELA, acreditados en
situacion de dependencia. El instrumento de valoracidn previsto en el
articulo 27 de esta Ley incorporara a estos efectos una escala de
valoracion especifica.

2. La atencién a los AFECTADOS DE ELA, de acuerdo con lo
dispuesto en el apartado anterior, se integrara en los diversos niveles



de proteccion establecidos en el articulo 7 de esta Ley y sus formas de
financiacion.

3. En el seno del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia se promovera la adopcidon de un plan
integral de atencion para personas afectadas de ELA en situacién
de dependencia, en el que se contemplen las medidas a adoptar por
las Administraciones Publicas, sin perjuicio de sus competencias, para
facilitar atencion temprana y rehabilitacién de sus capacidades fisicas,
mentales e intelectuales.

Ley 2/2012, de 29 de junio, de Presupuestos Generales
del Estado para el ano 2012

Disposicion adicional cuadragésima. Suspension de la
aplicacion de determinados preceptos de la Ley 39/2006, de
14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en situacion de dependencia.

Durante 2012 se suspende la aplicacion del articulo 7.2, del articulo
8.2.a), del articulo 10, del articulo 32.3, parrafo primero, y de la
Disposicién Transitoria primera de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en
situacion de dependencia.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en
situacion de dependencia.

Articulo 7. Niveles de proteccion del Sistema.

2.9 El nivel de proteccion que se acuerde entre la Administracién
General del Estado y la Administracién de cada una de las Comunidades
Autonomas a través de los Convenios previstos en el articulo 10.

Articulo 8. Consejo Territorial de Servicios Sociales y del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia.



2. Sin perjuicio de las competencias de cada una de

Administraciones Publicas integrantes, corresponde al Consejo,
ademas de las funciones que expresamente le atribuye esta Ley,

ejercer las siguientes:

a) Acordar el Marco de cooperacion interadministrativa para el

desarrollo de la Ley previsto en el articulo 10.

Articulo 10. Cooperacion entre la Administracion General del
Estado y las Comunidades Autonomas.

2 At ‘e detosC . I .
3 £ heacién-ded " I

4. Los Convenios estableceran la financiacion en el articulo

9.

Se suspende la aplicacidon, para el afio 2018, por la disposicién adicional

104 de la Ley 6/2018, de 3 de julio. Ref. BOE-A-2018-9268

Se suspende la aplicacion, para el aino 2017, por la disposicién adicional 91

de la Ley 3/2017, de 27 de junio. Ref. BOE-A-2017-7387

Se suspende la aplicacion, para el aio 2016, por la disposicion adicional 76

de la Ley 48/2015, de 29 de octubre. Ref. BOE-A-2015-11644.

Se suspende la aplicacidn, para el afio 2015, por la disposicién adicional 73

de la Ley 36/2014, de 26 de diciembre. Ref. BOE-A-2014-13612.

Se suspende la aplicacion, para el aio 2014, por la disposicion adicional 28

de la Ley 22/2013, de 23 de diciembre. Ref. BOE-A-2013-13616.

Se suspende la aplicacion, para el afio 2013, por la disposicion adicional 84

de la Ley 17/2012, de 27 de diciembre. Ref. BOE-A-2012-15651.

Se suspende la aplicacion, para el aio 2012, por la disposicion adicional 40

de la Ley 2/2012, de 29 de junio. Ref. BOE-A-2012-8745.

Seleccionar redaccion:

Ultima actualizacion, publicada el 04/07/2018, en vigor a partir del
05/07/2018.

Modificacion publicada el 28/06/2017, en vigor a partir del 29/06/2017.
Modificacion publicada el 30/10/2015, en vigor a partir del 01/01/2016.
Modificacion publicada el 30/12/2014, en vigor a partir del 01/01/2015.
Modificacion publicada el 26/12/2013, en vigor a partir del 01/01/2014.
Modificacion publicada el 28/12/2012, en vigor a partir del 01/01/2013.
Modificacion publicada el 30/06/2012, en vigor a partir del 01/07/2012.
Texto original, publicado el 15/12/2006, en vigor a partir del 01/01/2007.
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Articulo 32. Financiacion del Sistema por las Administraciones
Puablicas.

1. La financiacion del Sistema sera la suficiente para garantizar
el cumplimiento de las obligaciones que correspondan a las
Administraciones Publicas competentes y se determinara anualmente
en los correspondientes Presupuestos.

Disposicion transitoria primera. Participacion en la
financiacion de las Administraciones Publicas.

Durante el periodo comprendido entre el 1 de enero de 2007 y el
31 de diciembre de 2015, y para favorecer la implantacién
progresiva del Sistema, la Administracion General del Estado
establecera anualmente en sus Presupuestos créditos para la
celebracion de los convenios con las administraciones de las
Comunidades Auténomas de acuerdo con el articulo 10 de esta Ley.



