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La ventanilla
unica del cerebro

Un equipo de la USAL presenta una plataforma
de recursos para familias de personas con
enfermedades neurodegenerativas. Por E. Lera

Su hoja de ruta no es crear armas
de precision contra el alzhéimer y
otras enfermedades neurodegene-
rativas, se basa en reunir todas las
herramientas necesarias para hacer
frente a la sobrecarga de estas pato-
logias que afectan al cerebro. El bi-
nomio cuidador-paciente es clave,
sin embargo, muchos de los que
prestan la mano tendida a los enfer-
mos no saben qué hacer ni dénde
acudir para ofrecerles la mejor cali-
dad de vida. Por este motivo, se en-
frentan a situaciones de estrés, mie-
do, ansiedad y frustracién, lo que
empeora su estado fisico, animico y
mental.

Y es que en un momento en el
que la sociedad cada vez goza de
una mayor esperanza de vida, en-
fermedades que afectan a la capa-
cidad cognitiva, como la enferme-
dad de alzhéimer, el parkinson o la
esclerosis multiple, estan cada vez
mas presentes. Este tipo de patolo-
gias son las que implican un mayor
nimero de anos de vida con una
discapacidad progresiva que, en la
mayoria de los casos, llega a ser to-
tal. La dependencia que desarro-
llan las personas afectadas causa
extraordinarios gastos sociales y
sanitarios, a pesar de que el mayor
peso de la atencién y el cuidado de
los enfermos recae, de forma ma-
yoritaria, en las familias.

Teniendo en cuenta el envejeci-
miento de la poblacion espanola y
portuguesa (que representa un
20,9% de la poblacién), se prevé
que las enfermedades neurodege-
nerativas aumenten de afio en ano,
y con ello, las necesidades de las

familias cuidadoras. Estas familias
asumen la mayor parte del gasto y
dedican al cuidado de su familiar
una media de 70 horas semanales.
Convivir con una persona con en-
fermedad neurodegenerativa su-
pone un cambio en la vida de la fa-
milia que afecta a todo el sistema
familiar.

De esta forma, el proyecto NEU-
ROQUALYFAM, adscrito al Institu-
to Universitario de Integracién en
la Comunidad (INICO) de la Uni-
versidad de Salamanca, naci6 de la
constatacion del rol principal que
la familia asume en la atencion y
cuidado de las personas con enfer-
medades neurodegenerativas y de
la necesidad de ofrecer un plan de
apoyo integral para apoyar a estas
familias cuidadoras, identificando
sus necesidades y acercandoles los
recursos sociosanitarios.

Esta iniciativa se ha desarrollado
en el drea plurirregional de coope-
racién que engloba Castilla y Leén
y el norte y centro de Portugal. Es-
te territorio esta marcado por un
caracter rural y una dinamica de-
mografica en los tltimos anos que
se caracteriza por la pérdida y el
progresivo envejecimiento de la
poblacion. Y se estructura en tres
partes: el mapeo de las necesida-
des de las familias cuidadoras en la
zona transfronteriza; el analisis y
evaluacion de los servicios, recur-
s0s y prestaciones; y la implanta-
cion de una plataforma TIC que re-
coja la cartera de servicios sociosa-
nitarios.

Una de las acciones de la activi-
dad 1, segiin explican miembros
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Investigadores participantes en el proyecto. REPORTAJE GRAFICO: ENRIOUE CARRASCAL

del grupo NEUROQUALYFAM, ha
consistido en identificar y caracte-
rizar a la poblacion de personas
con enfermedades neurodegenera-
tivas y sus familias, Para ello, agre-
gan, se ha obtenido un perfil epide-
mioldgico de las tres enfermedades
neurodegenerativas (alzhéimer-de-
mencia, parkinson y esclerosis
miltiple) en la zona rural trans-
fronteriza de Salamanca, Guarda y
Braganca, y la prevalencia de estas
enfermedades en las diferentes zo-
nas basicas de salud.

Otra de las acciones realizadas
en este contexto ha sido evaluar la
calidad de vida de las familias de
personas con enfermedades neuro-
degenerativas. En este punto, co-
mentan que se ha adaptado, aplica-
do y validado la Escala de Calidad
de Vida Familiar-Enfermedades

Neurodegenerativas - Version abre-
viada, en castellano y portugués.
«Esta escala permite obtener un
perfil de calidad de vida familiar
que refleja las fortalezas y debilida-
des de las familias. También se ha
elaborado un manual para su apli-
cacion».

Entre las acciones desarrolladas
en la actividad 2, destacan, por un
lado, el anélisis de realidad en el
ambito normativo-institucional es-
panol y portugués: se ha elaborado
un informe sobre la normativa en
materia de atencién sociosanitaria
a las personas con enfermedad
neurodegenerativa y a sus familias
en Castilla y Leon y Portugal. Por
otro lado, se ha trabajado en la
identificacion de los servicios, re-
cursos y prestaciones ofrecidos en
la zona transfronteriza para estos

pacientes y sus familias para crear
el mapa de recursos y servicios pu-
blicos y privados de atencion socio-
sanitaria para la persona con en-
fermedad neurodegenerativa y sus
familias de Salamanca y Zamora, y
Guarda y Braganca.

El broche, tal y como comentan
los miembros de este equipo sal-
mantino, ha sido realizar un anali-
sis de aquellos recursos que utili-
zan las personas con enfermedad
neurodegenerativa y sus familiares
en el contexto abordado, pregun-
tando a los propios familiares y a
los profesionales que trabajan en el
ambito social y de la salud con las
personas enfermas y sus familias
tanto desde los servicios publicos
como desde el tercer sector (perso-
nal sanitario, trabajadoras sociales,
etcétera).
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En el contexto de la actividad 3
se ha desarrollado una de las con-
tribuciones mas relevantes del pro-
yecto: la construccién de una pla-
taforma TIC accesible, amigable y
de proximidad, que incluye la car-
tera de servicios, recursos y presta-
ciones de apoyo especificos a los
familiares de las personas afecta-
das en el espacio transfronterizo
de cooperacion, ademas de otra in-
formacion de interés para las fami-
lias cuidadoras (https:/neurorecur-
sos.usal.es).

El caracter innovador del pro-
yecto se constata en tres aspectos
especificos. El primero, en su opi-
nién, se basa en la aplicacién 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 Organizacion 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 ambito de las en-
fermedades neurodegenerativas y
se ha evaluado de una forma fia-
ble», sostienen.

El segundo tiene que ver con la
creacion del primer mapa de ne-
cesidades familiares en el espacio
transfronterizo de Espana-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-

bargo, hasta que planteamos el
proyecto NEUROQUALYFAM no
se habia realizado un anélisis glo-
bal, en términos de coste-eficacia,
del conjunto de recursos existen-
tes para las familias en entidades
privadas y publicas en los &mbitos
nacional, regional y local, y del
modo en que se estan gestionando
estos recursos».

El tercer punto innovador tiene
que ver con la creacion de la pri-
mera plataforma TIC virtual que
busca incluir una cartera de servi-
cios especificos para los familiares
de las personas afectadas por una
enfermedad neurodegenerativa.
«Consideramos esta iniciativa un
primer paso de colaboracién y
acercamiento a los enfermos y sus
familias, para que tengan informa-
ci6n util 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 cooperacién entre las institu-
ciones responsables de la investi-
gacion y atencién a las enferme-
dades neurodegenerativas en
Castilla y Le6n y el norte y centro
de Portugal. También ha aportado
la primera plataforma TIC hispa-
no-portuguesa que recopila la in-
formaci6n existente en materia de
apoyos especificos para las fami-
lias que tienen un miembro con
enfermedad neurodegenerativa,
asi como otra informacién que
pueda orientarles en sus tareas de
cuidado diarias; todo ello, de for-
ma amigable, adaptando el len-
guaje técnico para que esta infor-
macién pueda llegar y ser com-
prendida.

«Con anterioridad, las familias
debian recopilar informacién 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 tnica’ que retne prestaciones
y servicios de salud, servicios so-
ciales, tanto de titularidad publica Y
como privada, de interés para los ] | -
enfermos y sus familiares», sefia-
lan.

Los investigadores del grupo
NEUROQUALYFAM aseguran
que «la inversion publica en in-
vestigacion orientada a las en-
fermedades neurodegenerati-
vas es todavia insuficiente y ne-
cesita ser complementada con
proyectos cientificos y apoyo
econémico de entidades priva-
das que puedan aportar nuevos
enfoques y aproximaciones
multidisciplinares al conoci-
miento de estas patologias».

A su parecer, tanto Europa
como Espana, Portugal y Casti-
lla y Le6én 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 atenci6n integral y
coordinada de sus necesidades
del sistema sanitario y social.
Asi, en Castilla y Ledn se dispo-
ne de un marco normativo que
incluye el IV Plan Nacional de
Salud, la Estrategia de Aten-
cion al Paciente Crénico en
Castilla y Le6n, el Plan Estraté-
gico de Igualdad de Oportuni-
dades para las Personas con

Plataforma que recogeitoda lainformacion.

INVESTIGADORES DEL GRUPO
NEUROQUALYFAM DE LA USAL
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«[a inversion publica orientada
a las enfermedades
neurodegenerativas es insuficiente»

Discapacidad de Castilla y Le-
6n, y la estrategia de preven-
cién de la dependencia para las
personas mayores y de promo-
cién del envejecimiento activo
en Castillay Leon. «Estas estra-
tegias tienen como misi6n
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
Espana, el sistema sociosanita-
rio de Castilla y Leén 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 diagnéstico pre-
coz, la investigacion y la ade-
cuada coordinacién sociosani-
taria, ofreciéndoles respuestas
y soluciones en cualquier mo-
mento de la evolucion de su en-
fermedad.
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