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Otros tres meses de espera para
tramitar la esperada ley ELA: los
afectados piden mils diligencia ~.~
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I*Bronca parlamentaria mientras los afectados
reclaman diligencia y un mejor articulado

Otros tres meses de
espera para tramitar
la esperada ley ELA

E. Cascos. MADRID

H
asta septiembre.
Los enfermos de
esclerosis lateral
amiotr6fica (ELA)
tendr/m que espe-

rat otros tres meses para vet apro-
bada una ley fundamental para
luchar contra esta grave enferme-
dad. Ayer, las tres leyes propuestas
pot Parfido Popular, ]unts y PSOE
junto con Sumar continuar/m su
tramitaci6n en elCongreso ~’as re-
chazarse este jueves el texto alter-
nafivo deVox, que enmendaba ala
totalidadlas tresproposiciones. De
hecho, los partidos del Gobiemo
mane jan ahora un texto fusionado
que ser~la base que se empezar/~a
discutir en ponencia, a puerta ce-

rrada, aparfirde septiembm, segfin
fuentes parlamentarias. Ahise tra-
tar/tn tambi6n/as enmiendas par-
ciales de los gmpos. Un tr~mite sin
fin y con bronca parlamentaria.

En vista de/a situaci6n,/a Con-
federaciSn Nacional de Entidades
de/a ELA (ConELA) hizo una ~dla-
mada urgente, a la tramitaci6n
parlamentaria de la ~Ley ELA. en
visperas del Dfa Mundial de la Es-
clerosis LateralAmio~’6fica.~Ape-
lamos a la msponsabilidad del Es-
tado y de todo el arco, de todas las
administraciones pflblicas. Exigi-
mos diligencia, compromisoy res-
ponsabilidad en el proceso legisla-
tivo yen su desarrollo posterior.,
prosigue el texto del movimiento
asociativo, que recuerda que se
diagnostican tres casos cada dia. Y
no estaban muy contentos con la

pmpuestaque finalmente se deba-
rir~ tras el verano: ~Desde el tltulo
y el articulado, e incluso varias dis-
posiciones adicionales, elude y
olvida que la ELA tiene unas parti-
cularidades concretas que obliga a
/as personas a tomar una decisi6n
precipitada sobre su vida.. Y criti-
can que reduzca solo al33 % elgra-
do de discapacidad reconocida en
elmomento del diagn6stico, cuan-
do/as personas con ELA desarro-
llan una dependencia superior al
70 % solo en elprimer afio.

Bloqueo
En el Congreso, la diputada deVox
Rocio de Meet critic6 que el Go-
biemo ~bloque6. el tr~mite de su
proposiciSn en noviembre ~por-
que suponla una disminuci6n de
ingresos presupuestarios.. En re-

Un 40% m~s
de casos en los
pr6ximos 25 afios

I,E! ndmero de pacientes
con ELA aumentard en
Europa mds de un 40%
en los pr6ximos 25 a fios
debido a! envejecimien-
to de la poblaci6n,
serial6 ia Sociedad
Espa~ola de Neurologia
(SEN). Su coordinador
Francisco Javier
Rodriguez de Rivera
advirti6 de! ~reto~ a! que
se enfrentan los
sistemas sanitarios
europeos ante .el
previsib[e aumento de!
ndmero de casos..
En este sentido, deman-
d6 que todos los
hospitales de referencia
en Espa~a .dispongan
de una unidad especiali-
zada o que, a [ menos,
exista una Unidad
especializada por cada
miil6n de habitantes~.

brero, volvi6 a negarse su tramita-
ci6n pot los mismos motivos. En
marzo, se aprobaron tantola delPP
como/a de lunts. La de PSOEy Su-
mar lleg6 en abril. Asi, De Meet
asegur6 que las leyes ELA del resto

EP

Imagen dei debate en
e! Congreso sobre los
contenidos de [a iey

de grupos parlamentarios ~no son
iguales., teniendo cada una ~des-
finatarios distintos. LaproposiciSn
del PP y/a de ]unts eran solo para
/as personas que sufrian ELA. La
del PSOE tambi6n beneficia a o~’as
enfermedades neurodegenerati-
vas, peronoincluye todaslas sima-
ciones objetivas. Lapmposici6nde
ley de Vox era para todas las sima-
ciones an~logas de gran depen-
dencia., apostill6.
En eltumo de fijaciSn de posicio-

nes, la diputada de ]unts, Marta
Calvo, ale5 aVox no haberse leido
su proposici6n de ley al completo
ya que 6sta si se abre a atender a
o~’os pacientes, m~ all~de la ELA.
~Lo que ha dicho usted aqules una
mentira~, sentenci6.
Porparte delPSOE, Carmen Mar-

t/nez critic6 que Vox optara pot
~deshacer. en lugar de ~propo-
net., alargando el tr~mite pada-
mentario~para tenet su minuto de
gloria,~ y exponiendo ~una falsa
preocupaci6n pot eIELA. Lo para-
lizan todo., agreg6.

Pot parte del PP, Ester Mufioz
tambi6n acus5 aVox de ~perder el
tiempo, y hac6rselo perder ~a
quien nolo tiene.,ypregunt5 a sus
dirigentes siles parece ~seria yres-
ponsable, esta forma de actuar,
cuando ni siquiera ha comenzado
su ~’amitaci6n. ~Todo 1o que uste-
des hart propuesto 1o podiamos
cambiar en comisi6n, dejen la
bieta, ~’ajeron un texto con memo-
ria econ6mica y el Gobiemo se 1o
ech5 para atr/~s., serial5 la vicese-
cretaria de Sanidad y EducaciSn
del PE ~Arrimen elhombroyp6n-
ganse a trabajar, esto no va de su
ego, va de dar dignidad a gente que
quiere vivir., censurS.

Y mientras, la investigaci6n
avanzapero apasolento. Ayerdes-
de el Instituto de lnvestigaci6n
Sanitaria Marqu6s de Valdecilla
(Idival), en Cantabria, explicaron
c6mo trabajan en el esmdio de la
importancia de los factores am-
bientales en el desarrollo de/a ELA.
Los cambios a nivel de los h~bitos
de vida, el estado nutricional o la
exposici6n a agentes t6xicos po-
drian influir en el aumento de la
incidencia.

El Idivalinform6 en un comuul-
cado que actualmente se centran
en elestudio~novedoso, de/apre-
sencia de contaminantes dentro
del interior de las viviendas de los
pacientes. El equipo investigador
analiza c6molos distintos factores
ambientales inducen cambios de
los genes yla degeneraci6n de las
motoneuronas.
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LABORATORIO FARMACÉUTICO

Esclerosis múltiple
Los retos de la enfermedad de las mil caras

E
n la EM encontramos a 
personas con realida-
des diversas. Entre los 
síntomas de la enfer-
medad se encuentran: 

la fatiga, problemas de coordi-
nación y equilibrio, debilidad 
muscular, alteraciones visuales 
como visión borrosa o doble, di

del habla entre muchos otros.

-

4

“En Biogen tenemos más de 
25 años de experiencia clíni-
ca y compromiso con la escle-
rosis múltiple5 y sabemos que 
esta patología supone un reto 
dentro del contexto de las en-
fermedades neurodegenerati-
vas”, comenta Pilar García Lor-
da, directora médica de Biogen 
en España. “Aunque todavía no 
existe una cura, en las últimas 
dos décadas el panorama de esta 
enfermedad ha cambiado mu-
cho y gracias a los avances en 
investigación se ha mejorado de 
manera muy destacada las ex-
pectativas para los pacientes, en 
las que el diagnóstico temprano 
y el manejo individualizado son 
claves”2, recuerda la directora 
médica de Biogen en el marco 
de celebración del Día Mundial 
de la EM (30 de mayo). 

Un reto más allá de la ciencia
El reto de la esclerosis múltiple 

va más allá de los avances en me-
-

cesidad de contar con una mayor 
protección social por parte de los 
pacientes. Esta ha sido una de las 
conclusiones del informe ‘Impul-

principales retos los pacientes en 
diferentes ámbitos. Este informe 
ha sido elaborado por Biogen, en 
colaboración con la asociación de 
pacientes Esclerosis Múltiple Es-
paña (EME), la Plataforma de Or-
ganizaciones de Pacientes (POP), 
con el aval social de la Sociedad 
Española de Neurología (SEN) y 
llevado a cabo por el IESE Busi-
ness School.6

Entre los retos señalados por 
el informe destaca: el acceso li-
mitado a recursos de salud men-
tal y fisioterapia, el retraso en 
el diagnóstico, la falta de espa-
cios adaptados y la necesidad de 

6  Además, 
también se ha detectado la pér-
dida de oportunidades a nivel 
laboral y académico a causa del 
diagnóstico.6 De hecho, según 
una encuesta incluida dentro del 
informe ‘ImpulsEMos’  en la que 
han participado más de 500 pa-
cientes, el 73% de las personas 
con EM asegura que la patología 
ha afectado a su vida laboral o 
académica.6

24 propuestas para 
mejorar la calidad de vida 
las personas con EM 

Los retos de las personas con 
esclerosis múltiple son numerosos, 
pero ¿qué se puede hacer para su-
perarlos? El comité de expertos 

24 propuestas para mejorar la pro-
tección social de las personas con 
EM y sus familiares:6

1. Fomentar campañas de con-
cienciación y sensibilización 
sobre la EM 

2. Incentivar a las grandes em-
presas por la contratación 
de personas con EM 

3. 

la contratación de personas 
discapacitadas entre las pe-
queñas empresas 

4. Crear mecanismos que do-
-

queñas empresas 
5. Realizar cambios legislati-

vos concretos potenciando 
la discriminación positiva 

6. Potenciar medidas de am-
paro desde el momento del 
diagnóstico 

7. Potenciar medidas de con-
ciliación laboral y personal 

8. Impulsar la Estrategia Na-
cional de las Enfermeda-
des Neurodegenerativas e 
incluir un plan asistencial 

9. Aumentar los recursos para 
mejorar el diagnóstico tem-
prano 

10. Formar y concienciar a to-
dos los profesionales sanita-
rios involucrados 

11. Abordar la EM mediante 
equipos multidisciplinares 
de profesionales sanitarios 

12. Establecer grupos de trabajo 
en red entre equipos multi-
disciplinares sanitarios y 
asociaciones de pacientes 

13. Dotar de mayores recursos 
económicos a las asociacio-
nes de pacientes

14. Mejorar la coordinación en-
tre las instituciones sanita-
ras y los servicios sociales 

15. Asegurar la equidad en el 
acceso a los recursos 

16. Incrementar la inversión 
destinada a la atención de 
la dependencia 

17. Reconocer al cuidador infor-
mal facilitando la reducción 
de su jornada laboral y com-
plementando sus ingresos. 

18. Mejorar la capacitación de 
los cuidadores informales y 
darles una atención sociosa-
nitaria integral 

19. Reconocer un grado mínimo 
de discapacidad en el mo-
mento del diagnóstico 

20. Aprovechar la transforma-
ción digital para mejorar la 
atención personalizada 

21. Facilitar la asesoría y apoyo 
legal a personas con EM y 
sus familiares 

22. Ofrecer consejo reproducti-
vo desde las unidades de gi-
necología y en coordinación 
con los servicios de neuro-
logía 

23. Mejorar la accesibilidad a 
los espacios de ocio 

24. Potenciar el papel de las 
asociaciones de pacientes 
como recursos fundamenta-
les para mejorar la calidad 
de vida de pacientes y fami-
liares 

“Es esencial dar visibilidad a las 
diversas realidades que enfrentan 
los pacientes con esclerosis múlti-
ple. En Biogen desarrollamos pro-
yectos que van más allá del desa-
rrollo clínico y también suponen 
una mejora en la calidad de vida 
de las personas como es el caso 
del estudio ImpulsEMos”, añade el 
director general de Biogen”

1 - Fuente: Página web de Esclerosis Múltiple España. 
Disponible en: https://esclerosismultiple.com/
esclerosis-multiple/que-es-la-esclerosis-multiple/ 
[Último acceso: abril 2024]

2 - Fuente: Sociedad Española de Neurología. Manual 
de práctica clínica en esclerosis múltiple, NMO 
y MOGAD. Disponible en: https://www.sen.es/
pdf/2023/GuiaEsclerosis_2023web.pdf  [Último 
acceso: mayo 2024]

3 - Fuente: Fundación GAEM: https://fundaciongaem.
org/esclerosis-multiple/ [Último acceso: mayo 
2024]

4 - Fuente: Pagina web de Esclerosis Múltiple España. 
Disponible en: https://esclerosismultiple.com/
esclerosis-multiple/sintomas/ [Último acceso: 
mayo 2024] 

Updated: March 2024 

6 - Fuente: Estudio ImpulsEMos. Disponible en: 
https://biogenlinc.es/informe-impulsemos/ . Última 
consulta mayo de 2024
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Alrededor de 55.000 personas en España viven 
con esclerosis múltiple (EM)1. Una enfermedad 
neurodegenerativa, crónica, autoinmune y de 
causa desconocida, que puede tener un alto 
impacto en la calidad de vida de las personas 
que viven con ella2. Se trata de una patología 
compleja, que debido a las diversas formas en las 
que se puede manifestar, le ha valido el apelativo 
de la ‘enfermedad de las 1.000 caras’3.
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