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PLAN DE ACOMPANAMIENTO FUNCIONAL
Y DISTRIBUCION DE FONDOS — LEY ELA
(GRADO Ill+)

Version adaptada al Real Decreto-ley 11/2025, de Fortalecimiento del SAAD
Madrid, 3 de noviembre de 2025

I. INTRODUCCION Y CONTEXTO GENERAL

El presente documento desarrolla una propuesta integral de despliegue operativo
del Grado llI+ de dependencia extrema, en cumplimiento de la Ley 3/2024, de 30 de
octubre, y del Real Decreto-ley 11/2025, por el que se refuerza el Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) y se crea un marco especifico para las
enfermedades de curso irreversible, como la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Su objetivo es fijar la posicion de CONELA en relacién con el Acuerdo al que deberdn
llegar las CCAA en el Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia.

La Ley ELA establecié la necesidad de garantizar a todas las personas afectadas un
acompafamiento vital y continuo, de caracter sociosanitario, que trascienda la mera
prestacion econdmica o la atencidn puntual. Esto es, en el momento en que tengan tres
regiones del cuerpo afectadas o con riesgo de muerte evitable. El RDL 11/2025 concreta
este mandato, fijando la financiacion estatal de 500 millones de euros y creando un
nuevo nivel de proteccion denominado Grado lll+, destinado a aquellas personas que,
aun reconocidas con Grado lll, requieren una asistencia permanente y supervisién
multidisciplinar 24 horas.

El concepto Grado llI+ ha sido creado mediante el Real Decreto-ley 11/2025 y es fruto
de los debates de la negociacion parlamentaria de la Ley ELA, como una figura dindmica
de acompaifiamiento y no como un grado estatico. La finalidad era superar la brecha
entre el reconocimiento juridico de la dependencia y la realidad vital de quienes, como
las personas con ELA, requieren asistencia instrumental, respiratoria y emocional
constante.

Desde esta perspectiva, el presente Plan asume cuatro principios rectores:

1. Derecho al acompafiamiento vital como expresion del articulo 10, como
derecho fundamental por encima del 43, de la Constitucidn Espafiola.

2. Financiacion publica integradel minimo exigible, sufragada por Ila
Administracion General del Estado.
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3. Equidad territorial: igualdad efectiva de acceso en todas las CCAA.
4. Participacion técnica de ConELA como entidad de referencia nacional en ELA.
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Il. MARCO NORMATIVO Y FUNDAMENTO JURIDICO

El Plan se sustenta en un entramado normativo que integra:

e Ley39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas
en Situacién de Dependencia.

e Ley3/2024, que reconoce la ELA como enfermedad de interés general y ordena
el desarrollo de planes especificos de cuidados domiciliarios y acompafiamiento
integral.

e Real Decreto-ley 11/2025, que modifica la Ley 39/2006 e introduce la
Disposicion Adicional Decimoséptima:

“Se crea un Grado lll+ de dependencia extrema, que incluye a las
personas diagnosticadas de ELA y otras enfermedades de curso
irreversible que determinen una dependencia completa para las
actividades bdsicas de la vida diaria, asi como asistencia instrumental y
personal derivada de problemas respiratorios y disfagia.”

e Ley 16/2003, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud, articulo 10:
coordinacion sociosanitaria.

La combinacidon de estos instrumentos legales legitima la creacion del Plan de
Acompainamiento Funcional y Distribucion de Fondos, como instrumento técnico de
ejecucion del Grado Ill+.

Asimismo, la Disposiciéon Adicional Cuarta de la Ley 3/2024 obliga al Gobierno a
desarrollar programas de formacién especifica para cuidadores profesionales y a
adaptar los servicios del SAAD a las necesidades de las personas con ELA y otras
enfermedades de curso irreversible.
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lll. NATURALEZA PROGRESIVA DEL GRADO lli+

El Grado lll+ no es una categoria adicional dentro del catdlogo administrativo, sino
una ampliacion funcional del Grado Ill, destinada a reconocer la variabilidad vy
progresiéon de alta complejidad y curso irreversible de enfermedades
neurodegenerativas como la ELA. De conformidad con el RDL 11/2025, toda persona con
diagnéstico de ELA y Grado Ill reconocido debe ser considerada funcionalmente
integrada en el Grado lll+. Debe ser una practica habitual, con firma de médico a partir
de este momento, pues el grado 3 en ELA siempre ird a mas.

El Plan enfatiza la necesidad de incluir a la ELA directamente en el Grado lll+ para
garantizar que el acompafiamiento se adapte dindmicamente a la rapida progresion de
la enfermedad. Es fundamental que el informe médico sirva como el mejor indicador
para determinar el grado lll plus, permitiendo modular y adaptar la ayuda necesaria a
sus necesidades cambiantes, teniendo en cuenta la dificultad y complejidad de la ELA.

El Grado lll+ se modula en tres niveles o tramos de acompanamiento progresivo, cuya
intensidad se ajusta segln la evolucién clinica, no segun criterios meramente
administrativos

De conformidad con el articulo 1 del RDL 11/2025, todas las personas con diagndstico
de ELA y Grado lll reconocido deberan ser consideradas funcionalmente integradas en
el Grado lll+, con tres niveles o tramos de acompafiamiento progresivo:

Tramo _, .. . Acompainamiento Referencia
Situacion funcional . )
i+ principal normativa
Art. 1.1 RDL
Paraplejia o  paraparesia  con 11/2025 / Ley

Apoyo diario parcial

(4-8 h). 39/2006 art. 17.

Disp. Adic. 1.2 RDL
11/2025.

llI+.1 diagndstico de enfermedad de curso
irreversible como la ELA.

Dependencia total para ABVD,
movilidad limitada o total del tren

IlI+.2 superior, comunicacion  asistida,
riesgo deglutorio y con asistente de
tos.

Acompafamiento  Disp. Adic. 17.2
integral (8-=12 h).  RDL 11/2025.

Fase avanzada con soporte
ventilatorio invasivo o no invasivo
entre 8 y 16 horas y/o necesidad de Acompafiamiento  Art. 3 RDL

i+,
3 aspiracion de secreciones al menos integral (12-16 h). 11/2025.
una vez cada 16 horas por mal manejo
de las mismas.
4.4 Fase avanzada con soporte Supervision 24 h Art. 3 RDL

ventilatorio invasivo o no invasivo multidisciplinar. 11/2025.
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Tramo Acompanamiento Referencia

Situacion funcional . . .
i+ principal normativa

continuo por un minimo de 16 horas
y/o necesidad de aspiracion de
secreciones al menos una vez cada 8
horas por mal manejo de las mismas.

Interpretacion ConELA:
“En la ELA y en otras enfermedades de curso irreversible, todo Grado Ill es
funcionalmente Grado lll+. La intensidad del acompafiamiento se modula segun la
evolucidn clinica, no segun criterios administrativos.”
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IV. ESCALA FUNCIONAL ELA-A (TRAMOS DE
ACOMPANAMIENTO)

Para garantizar la objetividad y homogeneidad en la aplicacién del Grado lll+, se crea
la Escala ELA-A (Acompafamiento), que traduce la evolucidn clinica y social de la
enfermedad en niveles progresivos de atenciéon domiciliaria. (vedse Anexo VI para
posibles propuestas de tramos).

La Escala ELA-A integra variables clinicas (ALSFRS-R), funcionales (autonomia vy
movilidad), respiratorias (uso de ventilacién no invasiva o invasiva) y sociales (presencia
de cuidador principal, entorno, recursos).

Cada tramo conlleva un tipo de acompafiamiento profesional, una cobertura estatal
minima y una cuantia mensual de referencia:

Tramo Descripcidon clinica vy Tipo de acompafamiento Cobertura Cuantia
i : e mensual
(ELA-A) social profesional publica (©)
ELA d
| avanzaca N asistencia personal. 25% 2 465

paraplegia o paraparesia.
ELA avanzada co
tetrapaplegia
tetraparesia
afectacion bulbar.

: Acompafiamiento
con funcional diario, asistencia 50 % 4 930
técnica de 3—-4 h/dia.

ELA avanzada con

tetrapaplegia o .. .
papieg Acompafamiento integral

1l tetraparesia con . 75 % 7 395
. . . (jornada completa).
afectacién respiratoria
grave.
v ELA avanzada con
(Gradp YEmHlacion  mecanical . oo al dia 100% 9859
lii+) minimo 16 horas al dia o

traqueotomia.

El objetivo de esta escala es proporcionar una respuesta graduada y dinamica, que se
adapte a la progresion de la ELA sin necesidad de repetir procedimientos administrativos
de valoracién. Ademas, debemos tener en cuenta que esta ley modifica varios conceptos
como “ley especial” que es. Uno de estos puntos es el “proyecto de vida” que no tiende
a ser contemplado en ELA. Por ello, el grado 3 debe ser un puente hacia la garantia de
asistencia personal en las fases de necesidades de una tercera persona, pues ese grado
siempre ird a mdas. Ademas, aprovechamos la experiencia de un grado 3 que ya dispuso
de dos tramos.
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“El Grado lll+ debe entenderse como un derecho que acompafia a la persona en su
evolucion, no como una foto  fija de un momento clinico.”
— ConELA, Informe técnico 2025

Se propone que el informe médico? sea el mejor indicador para determinar la inclusién
en el Grado lll+ y que debe incluir los siguientes conceptos clinicos para la
determinacién del tramo:

1. ELA avanzada con dependencia parcial (tres regiones afectadas).

2. ELA avanzada con soporte basico.

3. ELA avanzada con alta dependencia.

4. ELA avanzada con dependencia total.

El objetivo de la Escala ELA-A es proporcionar una respuesta graduada y dinamica, que
se adapte a la progresién de la ELA sin necesidad de repetir procedimientos
administrativos de valoracion.

" Informe médico para la determinacion del Grado lll Plus de la ELA avanzada.
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V. PROCEDIMIENTO DE ACCESO Y VALORACION

1. Solicitud y reconocimiento

Las personas con ELA u otra enfermedad de curso irreversible podran solicitar la
inclusién en el Grado IlI+ ante los Servicios Sociales de su Comunidad Auténoma,
mediante un procedimiento abreviado.

La solicitud debera ir acompafiada de:

e Informe con diagndstico médico que especifique la situacién concreta de Grado
3+.

2. Evaluacion multidisciplinar
El procedimiento se resolvera mediante informe conjunto de:
e Informe global de especialista del equipo multidisciplinar.

Esta valoraciéon determinard el tramo ELA-A y, en consecuencia, la intensidad de
acompafamiento financiado.

3. Reconocimiento automatico

Las personas con diagndstico de ELA en fases 2b o 3 del estudio de costes de Fundacién
Luzén serdn reconocidas automaticamente como beneficiarias del Grado I+, sin
necesidad de revisidn adicional, conforme al principio de simplificacién administrativa
recogido en la Ley 39/2015 de Procedimiento Administrativo Comun.

4. Participacion técnica de ConELA

ConELA actuard como entidad de referencia nacional para:

Elaborar los criterios técnicos de valoracion.

Observatorio técnico y apoyo metodolégico.
Emitir informes anuales de seguimiento del programa.

5. Compatibilidad
Las ayudas del Grado lll+ seran compatibles con otros servicios del SAAD hasta la

cobertura total de las necesidades. La prioridad sera siempre la atencidn domiciliaria
profesionalizada frente a la institucionalizacion.

6. Profesionales
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Es necesario contar con suficientes profesionales sociosanitarios para el cuidado
domiciliario. El nivel formativo apropiado es el de TCAE, si bien en un primer momento
y por la escasez de suficientes profesionales formados, se podrian utilizar cuidadores del
SAAD con una formacién especializada (ELA y ventilacion mecdanica). Debemos tener en
cuenta que se deberia procurar garantizar, en la medida de lo posible, que las personas
gue dan servicio en la actualidad a las personas enfermas de ELA, deben seguir
realizando su funcién dentro del sistema, con la formacién que se les requiera.
Igualmente, la cotizacién de las personas cuidadoras deberd imputarse con los fondos

7. Personas Cuidadoras No Profesionales

La convivencia hace que el familiar cuidador no profesional siga realizando tareas
inevitables y no delegables en primera instancia, aunque exista un servicio profesional
continuo. Su reincorporacion laboral es dificil tras afos de cuidado. Por ello, la
proteccion de su cotizacion es una garantia minima de derechos y dignidad. El objetivo
final en este extremo debe ser que los familiares de la persona enferma puedan terminar
pudiendo trabajar y dormir.
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VI. FINANCIACION Y DISTRIBUCION TERRITORIAL

1. Dotacion global y estructura de fondos

El Real Decreto-ley 11/2025 establece una dotacidn total de 500 millones de euros para
el periodo 2025-2026, financiados integramente por la Administracién General del
Estado, distribuidos en:

e Nivel minimo garantizado: 379 M €

El objetivo es garantizar que ninguna comunidad auténoma quede infra-financiada en
la atencidn a personas con ELA, asegurando una ejecucion homogénea del Grado lll+.
Este grado concuerda con la necesidad de soporte y la imposibilidad de manejo de
aparataje por inmovilidad del tren superior (lo que provoca el riesgo de muerte evitable
con el manejo de un asistente de tos y la imposibilidad de realizar proyectos de vida).

2. Criterios de reparto territorial
La distribucién de fondos se basara en:

e (Cada Comunidad Auténoma informara al IMSERSO, cada mes, el nimero de
personas que se encuentran en grado 3+ y el IMSERSO destinara 4.930 euros a
la Comunidad por persona en dicho grado.

3. Naturaleza de los fondos

Los fondos del Grado Ill+ tendran cardacter finalista, no reintegrable, y deberan
destinarse exclusivamente a:

e Contratacién de personal profesional de acompafiamiento domiciliario.
e Formacion especializada (ELA y ventilacién mecanica).

e Coordinacidn con servicios sanitarios y asociaciones.

e Seguimiento y evaluacién de resultados.

La gestion financiera se articulara mediante convenios especificos entre cada CCAA e
IMSERSO, con participacion técnica de Sanidad y la colaboracion de ConELA en la
elaboracién de observatorios.
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VIl. MODELO OPERATIVO AUTONOMICO Y PAPEL DE
CONELA

1. Enfoque de gobernanza compartida

El despliegue del Grado lllI+ se basa en un modelo de gobernanza cooperativa entre la
Administracion General del Estado, las Comunidades Auténomas y el tejido asociativo
especializado.

El IMSERSO ejercerd la coordinacidn estatal y la supervision econdmica, mientras que
las comunidades autéonomas asumirdn la gestidn directa de los programas de
acompafiamiento a través de sus servicios de dependencia.
ConELA actuara como entidad de referencia técnica a escala nacional, con funciones de
evaluacidn, formacién, asistencia metodoldgica y observatorio de buenas practicas.

2. Funciones especificas por nivel de responsabilidad

Nivel Responsabilidades principales

Financiacion integra del nivel minimo; coordinacién estatal;
emision de informes semestrales de ejecucion al Consejo
Territorial del SAAD.

Tramitaciéon de solicitudes; contratacion de servicios de
acompafamiento domiciliario; seguimiento individualizado de

Administracion
General del Estado

Comunidades

Autonomas . ., . .,
beneficiarios; elaboracion de informes de gestion.
Asesoramiento técnico y clinico; colaboracidn en formacion

ConELA continua a profesionales; auditoria de calidad; recopilacién de
datos y evaluacién nacional de resultados mediante
observatorios.

IMSERSO Distribucion de fondos; control financiero; evaluacidn global y

coordinacion con la Secretaria de Estado de Derechos Sociales.

3. Convenios marco de ejecucion

Las Comunidades Auténomas firmaran convenios bilaterales con el IMSERSO en los que
se concretaran:

e Los objetivos especificos del programa autondmico.

e El nimero exacto de beneficiarios y el tramo medio ELA-A.

e Losindicadores de evaluacidon y los mecanismos de verificacién.
e La cofinanciacion complementaria (si procede).

e La participacion obligatoria de entidades acreditadas de ELA.
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Los convenios deberan incorporar un médulo de acompaifamiento estandar, definido
como el coste de un servicio integral domiciliario de 12 horas diarias, adaptado a cada
tramo del Grado lll+.

4. Registro nacional de beneficiarios ELA

Se creara un Registro Estatal del Grado Ill+ ELA, gestionado por el IMSERSO y
alimentado con datos de las CCAA, con los siguientes fines:

o Evitar duplicidades y garantizar trazabilidad de ayudas.

e Conocer en tiempo real el niumero de personas beneficiarias por tramo.
e Generarindicadores nacionales de impacto y calidad.

e Facilitar la coordinacion sanitaria y social.
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VIll. COMPATIBILIDAD CON EL REAL DECRETO-LEY
11/2025 Y OTROS PROGRAMAS

El Real Decreto-ley 11/2025, por el que se regula la atencion sociosanitaria en domicilio,
establece un marco general de prestaciones que el presente Plan complementa.

1. Principios de compatibilidad
El Grado lll+ es plenamente compatible con:

e Prestaciones de asistencia personal o ayuda a domicilio del SAAD.

e Programas de atencién domiciliaria del SNS.

e Servicios de fisioterapia (que deben ser resueltos de acuerdo con la ley 3/2024),
logopedia y psicologia domiciliaria.

Cuando existan duplicidades, prevalecerd la cobertura de mayor intensidad, priorizando
la continuidad del acompafiamiento y en el caso del tramo 4, garantizando los cuidados
de supervisidn y atencién 24 horas.

2. Transitoriedad y sustitucion

De conformidad con la Disposicion Transitoria Unica del RDL 11/2025, los servicios
financiados con fondos ConELA dejaran de ser subvencionables Unicamente cuando el
SAAD garantice la prestacion equivalente, aunque el objetivo al que se debera dirigir con
el tiempo es a garantizar estos servicios mediante TCAEs.

3. Coordinacion sanitaria:

La atencién domiciliaria derivada del Grado Ill+ se integrara en los Planes Autonémicos
de Cuidados Paliativos y en los protocolos de ventilacién domiciliaria, asegurando la
cooperacion efectiva entre servicios sociales y sanitarios y bajo el control pivotal de las
respectivas unidades de ELA.

4. Copago:

Los 4.930€ (monto asociado al Tramo Il, 50% de cobertura, como minimo garantizado)
provienen del Estado y carecen de copago. Si existiera copago en las CCAA, este debera
tener en cuenta la capacidad econdmica de la persona afectada y los otros gastos
anadidos de la enfermedad. Siempre se deberan aplicar en los segundos 4.930 euros,
nunca en los primeros.

5. Dispersion rural:

Para CCAA con alta dispersion rural, se propone valorar la posibilidad de subcontratar
los servicios vinculados al Grado Ill+ a empresas o entidades especializadas en ELA y
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enfermedades de alta complejidad. Estas entidades disponen de personal cualificado y
pueden incorporar programas de formacion especifica para garantizar cuidados
especializados 24 horas en el domicilio, incluso en entornos con menor disponibilidad
de profesionales.
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IX. EVALUACION, INDICADORES E IMPACTO 2025-2026

El seguimiento del Plan se regird por un Sistema Nacional de Evaluacion (SNE-
ELA) coordinado por el IMSERSO y ConELA, con periodicidad semestral. Se realizard con
la colaboracidn de las Consejerias, del Ministerio y de las unidades de ELA.

1. Indicadores de proceso

e Porcentaje de solicitudes resueltas en menos de 45 dias.

e Ratio de profesionales contratados / personas atendidas.

e Horas efectivas de acompafiamiento domiciliario mensuales por beneficiario.
e Nivel de ejecucidn presupuestaria por CCAA.

2. Indicadores de resultado esperados

e Reduccion de hospitalizaciones prolongadas (> 15 dias).

e Disminucion del estrés familiar (encuestas de carga del cuidador).
e Satisfaccion de beneficiarios (> 90 % prevista).

e Incremento de la autonomia subjetiva reportada.

3. Indicadores de impacto esperado

e Cobertura 100 % de personas con traqueotomia o ventilacién mecanica en 2026.

e Reduccion del 30 % en ingresos hospitalarios evitables.

e Creacién de 1 200 empleos especializados en cuidados domiciliarios.

e Consolidacién del modelo ELA como referente para otras patologias
neurodegenerativas.

4. Evaluacion cualitativa
Ademas del control cuantitativo, se realizara una evaluacion cualitativa centrada en:

e Percepcién de dignidad y acompafiamiento vital.
e Coordinacion interinstitucional.

e Formacién y estabilidad del personal cuidador.

e Impacto emocional en familias y entorno.

5. Informes y transparencia

Los resultados del SNE-ELA se publicaran en un Informe Nacional de Seguimiento cada
afio  (junio y diciembre), accesible en el portal del  SAAD.
Los datos agregados seran compartidos con el Ministerio de Sanidad, el IMSERSO vy las
Comisiones de Dependencia de cada Parlamento autondmico.
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“Evaluar no es fiscalizar: es aprender, corregir y mejorar el modo en que cuidamos.”
— ConELA, Declaracion de Santander, 2025



& conELA

IX bis. ANALISIS ECONOMICO Y COMPARATIVO
INTERNACIONAL

1. Coste estimado de la ELA en Espana (Estudio FFL—ConELA)

El estudio econdmico elaborado por la Fundacién Francisco Luzén (FFL) constituye la
base técnica de referencia sobre el coste real de la ELA para las familias espafolas.
Este trabajo, elaborado con datos de 2024, estima que el coste directo anual medio por
paciente oscila entre 114.000 y 118.000 euros en las fases mas avanzadas, incluyendo
atencion domiciliaria, fisioterapia, equipamiento respiratorio y apoyo psicoldgico.

A partir de una estimacion poblacional de 3.000 personas afectadas, la suma total de
costes oscila entre 184 y 230 millones de euros anuales, cifra que representa menos del
0,02 % del PIB nacional.

- Personas Coste anual medio Coste total

Fase clinica .
estimadas (€) (€)

Fase 1 — Diagndstico y adaptacién 900 37.000 33.400.000
Fase 2a — Progresion funcional 1.100 48.500 53.350.000
Fase 2b — Dependencia severa 700 95.000 66.500.000
Fase 3 - Avanzada g, 114.000-118.000  34.200.000
(traqueotomia/VM)
Total estimado anual = 3.000 personas — 184-230 M €

Estos datos demuestran que la dotacion estatal de 500 millones de euros fijada por
el Real Decreto-ley 11/2025 permitiria cubrir integramente los costes de
acompafamiento domiciliario de todas las personas con ELA a partir de que tengan tres
regiones del cuerpo afectadas, incluso si se amplia el reconocimiento del Grado IlI+.

“El problema no es presupuestario, sino interpretativo: el verdadero reto es reconocer
de forma explicita que la dependencia severa en ELA equivale funcionalmente a una
dependencia extrema.”
— Informe Técnico ConELA, 2025

2. Costes indirectos y sociales
El estudio FFL identifica ademas los costes invisibles asociados a la ELA:

o Pérdida de ingresos familiares: el 87 % de las familias reduce su jornada laboral
o abandona su empleo.

e Sobrecoste energético y logistico: uso intensivo de dispositivos eléctricos
(respiradores, humidificadores, gruas).

e Adaptacion de vivienda y transporte: gasto medio 22.000 €.
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e Carga emocional y de salud mental en los cuidadores: incremento del 38 % en
diagnodsticos de depresion o ansiedad.

Estos costes no se reflejan en los presupuestos del SAAD, pero son esenciales para
dimensionar la urgencia del Grado Ill+ como respuesta de justicia social y sanitaria.

3. Gasto publico en cuidados: comparacion internacional (OCDE 2021)

Segun la OCDE (Health at a Glance 2023), el gasto medio de los paises miembros en
cuidados de larga duracién (LTC) se sitta en el1,8 % del PIB.
Espana, con un gasto estimado del 1,0 % del PIB, se encuentra en el tercio inferior de la
OCDE, por debajo de la media europea y muy lejos de los paises con sistemas de
cuidados consolidados.

Pais / Area Gasto LTC (% PIB, 2021) Fuente

Paises Bajos 4,4 % OCDE
Suecia 3,6 % OCDE
Noruega 3,2% OCDE
Alemania 2,5% OCDE
Francia 2,2 % OCDE
Promedio OCDE 1,8 % OCDE
Espana =1,0% OCDE / FEDEA (2023)

Espafia dedica la mitad del esfuerzo publico medio de la OCDE en materia de cuidados
de larga duracion, situandose incluso por debajo de paises con menor PIB per capita,
como Portugal o Eslovenia.

4. Escenario sobre la inversion publica en cuidados en la OCDE:

a) Infrafinanciacion estructural.
El 1 % del PIB es insuficiente para sostener un sistema de cuidados formal, profesional y
equitativo. La dependencia excesiva del cuidado familiar genera desigualdad, fatiga
social y pérdida de productividad.

b) Desigualdad territorial.
La inversidn varia hasta un 40 % entre comunidades auténomas, lo que vulnera el
principio de igualdad basica en derechos sociales.

c) Desprofesionalizacion del cuidado.
La falta de inversidn publica impide estabilizar empleo cualificado: mas del 70 % de las
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cuidadoras del SAAD trabajan a tiempo parcial y con salarios por debajo del umbral de
pobreza.

d) Impacto de género.
El 85 % de las personas cuidadoras no profesionales son mujeres, lo que perpetua
desigualdades laborales y econdmicas.

e) Riesgo de colapso demografico.

El envejecimiento acelerado y la cronicidad sin refuerzo del sistema hardn que el gasto
en dependencia se dispare en los préximos 15 afios si no se reorganiza de forma
estructural.

5. Oportunidad del Grado IlI+
El Grado lll+ representa una respuesta estructural a este déficit histérico:

e Garantiza financiacién estatal directa.

e Profesionaliza el acompafiamiento domiciliario.

e Reduce hospitalizaciones y gasto sanitario evitables.
e Contribuye al empleo vy a la sostenibilidad fiscal.

Si Espafia aumentara su gasto en cuidados del 1,0 % al 1,5 % del PIB (solo medio punto
adicional), dispondria de mas de 6.000 millones de euros anuales adicionales,
suficientes para consolidar el modelo del Grado lll+ y extenderlo a otras patologias
neuromusculares, oncolégicas o demenciales.

“Invertir en cuidados no es un gasto social: es una politica econdmica inteligente que
fortalece la cohesién, el empleo y la salud publica.”
— ConELA, Documento Estratégico 2025
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X. CONCLUSIONES

1. El Grado lll+ es el instrumento operativo que convierte la Ley ELA en realidad,
puerta y palanca para el sistema de dependencia.
Representa un nuevo paradigma de atencion: del asistencialismo a la
corresponsabilidad publica.
2. El modelo ELA es econdmicamente viable.
Los costes estimados (184—230 M €) son perfectamente asumibles dentro de la
dotacidn estatal actual.
3. Espaiia debe converger con los estandares europeos.
Mientras la OCDE dedica el 1,8 % del PIB a cuidados, Espaiia invierte apenas el
1 %. La creacion del Grado lll+ corrige parte de esa brecha.
4. El acompaiamiento domiciliario debe reconocerse como derecho
fundamental.
La atencidn 24 h no es un privilegio, sino una garantia constitucional de
dignidad y vida independiente.
5. ConELA debe participar en la gobernanza técnica del sistema.
Su conocimiento de campo, estructura territorial y rigor profesional hacen de la
Confederacidn el socio imprescindible para una aplicacién homogénea y justa
del modelo.
6. El Grado lll+ tiene proyeccion estructural.
Su implantacién debe servir de base para un futuro “Sistema Nacional de
Cuidados de Larga Duracién” coordinado con el SNS, en linea con la Estrategia
Europea de Cuidados 2022.

“El Grado lll+ no es una cifra ni un expediente. Es una politica de Estado que define
gué tipo de sociedad queremos ser.”
— Fernando Martin Pérez, presidente de ConELA, 2025
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XI. ANEXOS TECNICOS

Anexo |. Escala ALSFRS-R (resumen aplicado)

La Escala Revisada de Funcion del ALS (ALSFRS-R) se adopta como instrumento de
referencia clinica para determinar la progresion funcional y el tramo del Grado IlI+.

item funcional Puntuacion (0-4) Descripcion resumida
Habla 4 = normal — 0 = pérdida Permite identificar fase de
total comunicacion asistida.
., 4 = sin dificultad — 0 = Define inicio de acompafiamiento
Deglucion . ., . o
alimentacion enteral funcional diario.
Movilidad de4 = normal — 0 = sin Correlaciona con necesidad de
extremidades movimiento asistencia fisica permanente.

4 = normal — 0 = ventilaciéon Determina inclusion automatica en

Respiracion L.
mecanica tramo Il1+.3.

La puntuacion < 24 indica elegibilidad directa para Grado Ill+ (tramos llI+.2—111+.3).

Anexo Il. Modelo de informe mensual de acompainamiento

Entidad ejecutora:

Paciente:

Tramo ELA-A: Horas mensuales: Profesionales implicados:

Objetivos alcanzados:

[1 Mejora del confort [1 Reducciéon de disnea L1 Mantenimiento comunicativo [1 Apoyo
familiar

Incidencias
relevantes:
Firma responsable técnico: Fecha: //

Anexo lll. Tabla resumen de costes FFL

Fase Personas Coste medio anual (€) Coste total (€)
1 900 37 000 33 400 000
2a 1100 48500 53 350 000
2b 700 95 000 66 500 000
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Fase Personas Coste medio anual (€) Coste total (€)
3 300 114 000-118 000 34 200 000
Total =3000 — 184-230 M €

Anexo IV. Tabla comparativa OCDE (LTC % PIB)

Pais % PIB LTC (2021) Fuente

Paises Bajos 4,4 % OCDE

Suecia 3,6 % OCDE

Noruega 3,2% OCDE

Alemania 2,5% OCDE

Francia 2,2% OCDE

Promedio OCDE 1,8 % OCDE

Espaiia =1,0% OCDE / FEDEA 2023

Anexo V. INFORME MEDICO PARA LA DETERMINACION DEL GRADO
I+ (ELA)

1. DATOS DEL PACIENTE
e Nombreyapellidos: ......ccoovvrrieeeiiiieeiee e,
@ DNI/NIE: oottt
e Fechade nacimiento: .....cccceeieiiiiiiii e
e Diagnostico cliniCo: ..ooovvvieeieciieee e
e Tipo de ELA: O Bulbar LI Espinal L1 Mixta [ Otra (especificar) ........ccovveeeennneee.
e  Fecha de diagndstiCo: ....miiiiiieiiiiiie e
e Centro de referencia / hospital de seguimiento:

3. TRAMOS CLINICOS DE DETERMINACION (Grado IlI+)

Marcar o sefalar el tramo que corresponda conforme al nivel actual de afectacion y
dependencia:

0 TRAMO 1 - ELA AVANZADA CON DEPENDENCIA  PARCIAL
Afectacion significativa en tres regiones corporales (motora, bulbar, respiratoria),
manteniendo cierta autonomia para alguna actividad basica de la vida diaria.
Necesita apoyo intermitente o parcial de cuidador.

O TRAMO 2 - ELA AVANZADA CON SOPORTE BASICO
Dependencia funcional para la mayoria de las actividades basicas.
Precisa ayuda regular para higiene, alimentacion o movilidad.
No requiere soporte respiratorio invasivo.
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Ll TRAMO 3 - ELA AVANZADA CON ALTA DEPENDENCIA
Requiere asistencia continua o supervision constante, con pérdida de movilidad
funcional y uso de dispositivos de apoyo (silla eléctrica, CAA, VNI, etc.).
Dependencia alta para todas las actividades basicas.
1 TRAMO 4 - ELA AVANZADA CON DEPENDENCIA TOTAL
Pérdida completa de autonomia.
Requiere atencion 24 horas, soporte técnico y humano permanente.
Generalmente incluye uso de ventilacién invasiva, alimentacién enteral y comunicacion
asistida.
4. TRATAMIENTOS Y SOPORTES ACTUALES

e Soporte respiratorio: L1 No [ VNI [ Invasivo

e Soporte nutricional: [1 Oral [1 PEG [ SNG [ Otro

e Dispositivo de comunicacion: [ Tablet [1 Comunicador ocular [ Otro

e Cuidados paliativos / domiciliarios: [1 Si [ No

e Otros tratamientos relevantes:

5. RECOMENDACION MEDICA
En base a la valoracidn clinica realizada y a la evoluciéon del paciente, se recomienda la
asignacion del siguiente tramo dentro del Grado lll+:

l Tramo 1
Ol Tramo

l Tramo 3
1 Tramo 4

Justificacién clinica breve:

6. DATOS DEL FACULTATIVO
e Nombreyapellidos: ......cccoiiiiiiiieeiee e,
o  Especialidad: ....cccceeieeiiiii
o Centro Sanitarior oo iee et
e Teléfono / correo profesional: ........cccceeeeeieeeeiieieeciee e
e Firma y sello del facultativo:
(Firma digital o manuscrita segun proceda)

Fecha de emision: / /20

El presente Plan se concibe como un instrumento de Estado, destinado a garantizar que
ninguna persona con ELA quede desprotegida por razones de territorio, renta o
interpretacidon administrativa.
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Con su implantacién, Espafia da cumplimiento efectivo a lalLey 3/2024 vy al Real
Decreto-ley 11/2025, y da un paso decisivo hacia la convergencia europea en materia
de cuidados de larga duracion.

“El Grado I+ no es una categoria mas del sistema de dependencia.
Es el rostro humano del Estado del Bienestar, traducido en acompafamiento, presencia
y dignidad.”
— ConELA, Declaracion Final, Madrid 2025

Anexo VI. Escala funcional de cuidados

I. Finalidad

Evaluar la pérdida funcional y la carga en cuidados de la persona con ELA,
vinculando directamente la puntuacion total al tramo ELA-A (I-1V / Grado lll+) y, por
tanto, a la intensidad del acompanamiento financiado segin el RDL 11/2025.

Il. Organizacion de la Escala

Consta de 12 items clinico-funcionales (basados en ALSFRS-R) y 2 items
contextuales (entorno y comorbilidad). Cada item puntia de 4 (normal)a 0
(funcion perdida). Puntuacién maxima: 56 puntos.

Interpretacion general:

® > 40 puntos > Tramo | - Dependencia parcial (Grado lll+.1)
¢ 31-39 puntos > Tramo |l - Soporte basico (Grado I11+.2)

® 21-30 puntos > Tramo lll - Alta dependencia (Grado ll1+.3)
e < 20 puntos > Tramo IV - Dependencia total (Grado Ill+.4)

lll. items de la Escala

N° Dominio 4 3 2 1-0
1 Lenguaje Normal Alteracién Dificultad Comunicaci
leve con 6n no verbal

repeticion /sinhabla

es util
2 Salivacién Normal Babeo Babeo Babeo
leve/noctur diurno constante o
no ocasional aspiracion
3 Deglucion Normal Dificultad Cambios  Alimentacio
ocasional de n exclusiva

dieta/puré porsonda
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11

12

13

14

Escritura/Comuni
cacion fina

Manipulacién /
Alimentacion
auténoma

Vestido e higiene
personal

Movilidad en

cama

Marcha/
Movilidad general

Disnea

Ortopnea

Insuficiencia
respiratoria

Autonomia
funcional global

Entornoy soporte
familiar

Comorbilidad /
estado general

Normal

Normal

Normal

Normal

Normal

No

No

No

Independie
nte

Vivienda
adaptada

Sin
patologias
afadidas

Lenta pero
legible

Torpe,
independie
nte

Independie
nte con
esfuerzo

Lento pero
auténomo

Inseguridad
leve

Solo al
caminar

1-2
almohadas

VNI
intermitent
e

Supervisién
ocasional

Barreras
leves

Patologia
leve

Usa
ayudas
técnicas

Ayuda
parcial

Ayuda
intermiten
te

Mucha
dificultad

Con
ayuda
técnicao
humana

En
actividad
es
béasicas

Mas de 2
almohada
S

VNI
continuo

Ayuda
frecuente

Barreras
moderada
S

Crénica
moderada
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Incapaz

Dependenci
a total

Dependenci
acompleta

Dependenci
a total

Sin
movimiento
voluntario

Enreposo
conVNIo
VM

Solo
sentado/
disnea
grave

Ventilacién
invasiva

Dependient
e total

Sin
cuidador
disponible

Patologia
grave 0
terminal
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La puntuacion total (0-56) determina el Tramo ELA-A del grado 3+ correspon-
diente:

IV. Calculo e Interpretacion

* 40-56 » Tramo | — Dependencia parcial (ll1+.1)
® 31-39 » Tramo |l - Soporte basico (ll1+.2)

® 21-30 » Tramo lll - Alta dependencia (ll1+.3)

® 0-20 > Tramo IV - Dependencia total (l11+.4)

Cada descenso = 5 puntos puede suponer cambio de tramo. Evaluacion trimestral
o ante cualquier cambio clinico significativo.

V. Uso y Aplicacion

Aplicable por profesional de referencia (neurdlogo, fisioterapeuta o trabajador
social). Integra criterios clinicos, respiratorios, funcionales y sociales. El resultado
debe constar en el informe médico del Grado llI+ (Anexo V del Plan).



