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En el contexto de la actividad 3 
se ha desarrollado una de las con-
tribuciones más relevantes del pro-
yecto: la construcción de una pla-
taforma TIC accesible, amigable y 
de proximidad, que incluye la car-
tera de servicios, recursos y presta-
ciones de apoyo específicos a los 
familiares de las personas afecta-
das en el espacio transfronterizo 
de cooperación, además de otra in-
formación de interés para las fami-
lias cuidadoras (https://neurorecur-
sos.usal.es). 

El carácter innovador del pro-
yecto se constata en tres aspectos 
específicos. El primero, en su opi-
nión, se basa en la aplicación de un 
modelo de Calidad de Vida Fami-
liar, siguiendo el Marco sobre Ser-
vicios de Salud Integrados y cen-
trados en la persona establecido 

por la Organización Mundial de la 
Salud, y que considera que los ser-
vicios de apoyo deben responder a 
las necesidades de todos los miem-
bros de la familia. «Hasta ahora, 
este modelo se ha desarrollado 
fundamentalmente en el campo de 
la discapacidad. En este proyecto 
se ha aplicado al ámbito de las en-
fermedades neurodegenerativas y 
se ha evaluado de una forma fia-
ble», sostienen.  

El segundo tiene que ver con la 
creación del primer mapa de ne-
cesidades familiares en el espacio 
transfronterizo de España-Portu-
gal. «Los resultados del proyecto 
EUROFAMCARE han puesto de 
manifiesto la necesidad de reali-
zar esfuerzos para ofrecer recur-
sos de apoyo que sean innovado-
res y de elevada calidad. Sin em-

Los investigadores del grupo 
NEUROQUALYFAM aseguran 
que «la inversión pública en in-
vestigación orientada a las en-
fermedades neurodegenerati-
vas es todavía insuficiente y ne-
cesita ser complementada con 
proyectos científicos y apoyo 
económico de entidades priva-
das que puedan aportar nuevos 
enfoques y aproximaciones 
multidisciplinares al conoci-
miento de estas patologías». 

A su parecer, tanto Europa 
como España, Portugal y Casti-
lla y León han desarrollado 
normativas, planes y estrate-
gias que van dirigidas a mejo-
rar la calidad de vida de los cui-
dadores y sus familias, promo-
viendo una atención integral y 
coordinada de sus necesidades 
del sistema sanitario y social. 
Así, en Castilla y León se dispo-
ne de un marco normativo que 
incluye el IV Plan Nacional de 
Salud, la Estrategia de Aten-
ción al Paciente Crónico en 
Castilla y León, el Plan Estraté-
gico de Igualdad de Oportuni-
dades para las Personas con 

Discapacidad de Castilla y Le-
ón, y la estrategia de preven-
ción de la dependencia para las 
personas mayores y de promo-
ción del envejecimiento activo 
en Castilla y León. «Estas estra-
tegias tienen como misión 
avanzar hacia un modelo inte-
grado, y su objetivo prioritario 
es mejorar la calidad de vida de 
los pacientes y familias».  

Por tanto, en consonancia 
con la Estrategia de Enferme-
dades Neurodegenerativas del 
Sistema Nacional de Salud de 
España, el sistema sociosanita-
rio de Castilla y León considera 
las enfermedades neurodege-
nerativas como un problema de 
salud prioritario y por ello, ha 
venido trabajando en la mejora 
de la calidad de vida de los pa-
cientes con enfermedades neu-
rodegenerativas, con medidas 
que abarcan el diagnóstico pre-
coz, la investigación y la ade-
cuada coordinación sociosani-
taria, ofreciéndoles respuestas 
y soluciones en cualquier mo-
mento de la evolución de su en-
fermedad.

INVESTIGADORES DEL GRUPO  
NEUROQUALYFAM DE LA USAL

«La inversión pública orientada 
a las enfermedades 

neurodegenerativas es insuficiente»

bargo, hasta que planteamos el 
proyecto NEUROQUALYFAM no 
se había realizado un análisis glo-
bal, en términos de coste-eficacia, 
del conjunto de recursos existen-
tes para las familias en entidades 
privadas y públicas en los ámbitos 
nacional, regional y local, y del 
modo en que se están gestionando 
estos recursos». 

El tercer punto innovador tiene 
que ver con la creación de la pri-
mera plataforma TIC virtual que 
busca incluir una cartera de servi-
cios específicos para los familiares 
de las personas afectadas por una 
enfermedad neurodegenerativa. 
«Consideramos esta iniciativa un 
primer paso de colaboración y 
acercamiento a los enfermos y sus 
familias, para que tengan informa-
ción útil y actualizada de la cartera 
de servicios, recursos y prestacio-
nes disponibles», subrayan los in-
vestigadores.  

Respecto a las ventajas, afir-
man que el proyecto NEURO-
QUALYFAM ha logrado reforzar 
la cooperación entre las institu-
ciones responsables de la investi-
gación y atención a las enferme-
dades neurodegenerativas en 
Castilla y León y el norte y centro 
de Portugal. También ha aportado 
la primera plataforma TIC hispa-
no-portuguesa que recopila la in-
formación existente en materia de 
apoyos específicos para las fami-
lias que tienen un miembro con 
enfermedad neurodegenerativa, 
así como otra información que 
pueda orientarles en sus tareas de 
cuidado diarias; todo ello, de for-
ma amigable, adaptando el len-
guaje técnico para que esta infor-
mación pueda llegar y ser com-
prendida.  

«Con anterioridad, las familias 
debían recopilar información de di-
ferentes administraciones y entida-
des del tercer sector, pero con esta 
plataforma todos esos servicios se 
integran en una especie de ‘venta-
nilla única’ que reúne prestaciones 
y servicios de salud, servicios so-
ciales, tanto de titularidad pública 
como privada, de interés para los 
enfermos y sus familiares», seña-
lan. 

Plataforma que recoge toda la información. 
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