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Un grupo heterogéneo de enfermedades

* Demencias neurodegenerativas

Enfermedad de Parkinson y otros parkinsonismos

Enfermedad de Huntington

Esclerosis Multiple

Esclerosis Lateral Amiotrofica



Global burden of neurological disorders
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Anos de vida ajustados por discapacidad

Feigin VL, Vet al. The global burden of neurological disorders: translating evidence into policy. Lancet Neurol. 2020 Mar;19(3):255-265. doi: 10.1016/S1474-4422(19)304



Creacion de una ruta asistencial sociosanitaria
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Un grupo heterogeneo de agentes implicados

GRUPO DE TRABAJO

Médicas de familia: 3
Enfermera comunitaria 2
Trabajador social:
Directivas: 2
Neurdlogos: 3



Objetivo general

Analizar |a calidad, efectividad y eficiencia de |la atencidn sanitaria y

social de las enfermedades neurodegenerativas en Euskadi, con la

perspectiva de la calidad de vida de las personas afectadas y de sus
familiares

La Persona como Eje Central de la Atencidn

Autonomia del/a Paciente



Situacion actual

ESTADO ACTUAL EN LA PREVENCION, DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

SITUACION ACTUAL EN EUSKADI

1. Actividad asistencial y modelo asistencial

2. La persona como eje central/de la atencion
I.  Sensibilizacion, concienciacién y transformacion del entorno
ii. La persona en el centro de la atencién social y sanitaria: prevencion, diagnéstico y tratamiento

iii. Derechos, ética y dignidad de la persona
3. Atencién a personas cuidadora/s
4. Prevencion y promocion y diagnostico precoz
5. Investigacion, innovacion y formacion

6. Priorizacion de las areas de mejora



Analisis de la situacion

* Participantes

o Todos los agentes involucrados, incluyendo los pacientes

* Metodologia

o Datos, indicadores, mapa de recursos, ...: Servicios Centrales de Osakidetza, Departamento
de Salud y otras administraciones

o Grupos nominales con todos de los participantes: busqueda del valor



Participantes

* Neurologia

o Dos por enfermedad seleccionados por su trayectoria profesional es estas enfermedades
- Realizacion del borrador de la situacion actual de la enfermedad

- Descripcion de la situacion asistencial actual
o Revision por neurdlogos de todos los hospitales
o Revision por las Direcciones de los hospitales
* Neuropediatria

o lgual que en neurologia



Participantes

* Medicina de Familia
o Seleccion representativa de los diferentes territorios
o Reunion para explicar el proyecto y su participacion, y envio del borrador

o Reunidn presencial para analizar sus aportaciones

* Enfermeria
o Directivas de Osakidetza
o Representantes de los ambitos hospitalario y comunitario
o Reunion para explicar el proyecto y su participacion, y envio del borrador

o Reunion presencial para analizar sus aportaciones



Participantes

* Genetista clinica y laboratorio
o Explicacion del proyecto y su participacion, y envio del borrador
o Revisidon por neurdlogos de todos los hospitales

o Reunidn presencial para analizar sus aportaciones
* Rehabilitacion
* Diagnodstico por la imagen

 Psiquiatria-psicologia



Participantes

* Equipo del sociosantario de la CAPV: Departamentos de Salud / Igualdad, Justicia
y Politicas Sociales



Investigacion

* BIOEF

o Ambito de Osakidetza y fuera de ella

o Informacién nominal de todos los agentes (RIS3; neurdlogos, etc)



POR UN SISTEMA
SANITARIO
DEL SIGLO XXI

UN SISTEMA INCLUSIVO QUE CUENTE CON LOS CIUDADANOS Y
PACIENTES, CON LOS PROFESIONALES Y CON TODOS LOS
AGENTES DEL SISTEMA

DOCUMENTO REALIZADO POR UN GRUPO INDEPENDIENTE DE EXPERTOS A NIVEL NACIONAL - OCTUBRE, 2020



La opinion de los pacientes
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La opinion de los pacientes
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Conclusiones

* Analisis exhaustivo cuantitativo y cualitativo, con implicacion de todos los agentes
implicados

* |dentificacion de areas de mejora centradas en la mejora de la calidad de vida de
los y |las pacientes, sus familiares y cuidadores y cuidadoras
o La Persona como Eje Central de la Atencidn

o Autonomia del/a Paciente.

* Mejora de la efectividad de y eficiencia de la oferta actual, incorporando otras
nuevas
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