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El Grupo Provincial del Partido Popular en la Excma. Diputacién Provincial de Cérdoba
y, en su nombre, su Portavoz Ana Rosa Ruz Carpio, al amparo de lo establecido en el
articulo 41 de su Reglamento Organico Regulador del Funcionamiento Interno, formula
para su debate y, en su caso, aprobacion en el Pleno Ordinario a celebrar el proximo dia
21 de febrero de 2024, la siguiente PROPOSICION relativa a

MARCO LEGAL PARA GARANTIZAR LA ATENCION INTEGRAL DE LAS
NECESIDADES DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA (ELA)

EXPOSICION DE MOTIVOS

L.a Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad del sistema nervioso
central caracterizada por una degeneracién progresiva de las neuronas motoras en la
corteza cerebral, tronco del encéfalo y medula. Es una enfermedad progresiva,
degenerativa y mortal que deriva en una disminucion de la autonomia motora, la
comunicacion oral, la deglucién y la respiracion, y al no afectar al cerebro las personas
afectadas son conscientes de cada paso en negativo durante todo el proceso
degenerativo.

La Sociedad Espafiola de Neurologia estima que la ELA tiene una incidencia en
Espafia de 1 a 2 casos nuevos por cada 100.000 habitantes, Io que significa que cada afio
alrededor de setecientas personas comenzaran a desarroliar los primeros sintomas de
esta enfermedad.

Esa alta incidencia convierte a la ELA en la enfermedad neuromuscular mas
frecuente, asi como la tercera enfermedad neurodegenerativa con mas incidencia, tras la
demencia y la enfermedad de Parkinson, en nuestro pais.

Aunque Espafia no cuenta con una base de datos oficial, segin estimaciones de la
Sociedad Esparola de Neurologia en Espafia hay mas de 4.000 personas afectadas por
ELA, y en el caso de Andalucia son méas de 800 las personas que la padecen.

Desde el inicio de esta enfermedad, cuya edad media se situa entre los 40 y los 70 anos,
la mitad de las personas afectadas fallecen en menos de tres afios, un 80% en menos de
5 afos, y la mayoria (el 95%) en menos de 10 afios.

En los uitimos afos se ha producido una mejora de los tratamientos sintomaticos,
asi como en los tiempos de diagnostico, por lo que se ha conseguido mejorar
temporalmente la calidad de vida de muches pacientes. Pero, aun asi, puesto que no
existe un tratamiento curativo, en un corto plazo los pacientes pasaran de una situacion
de normalidad a una de dependencia completa. Se trata, por lo tanto, de una enfermedad
neurodegenerativa que conlleva una gran dependencia y una considerable disminucion
en la calidad de vida y el bienestar de los pacientes, de sus familias y de sus cuidadores.
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-La repercusion en las familias de personas afectadas por la ELA, tanto en lo personal
como en lo social y econdmico, es también muy importante. Un porcentaje ‘bastante
elevado de las personas diagnosticadas no disponen de recursos suficientes para afrontar
la enfermedad. Y es que las necesidades de ésta van mucho mas alla. de- los cuidados
basicos al requerir de una atencién constante y de cuidados expertos y contmuados asi
"como de otros servicios especializados.

Conscientes de esta problematica y frente a la dlsconformldad previa mostrada por
el Gobierno de Espafia argumentando que la Proposicion de Ley “incide directamente en
los Presupuestos Generales del Estado en vigor’, la toma en ‘consideracion de una
Proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las personas con
esclerosis lateral amiotrofica fue debatida y aprobada por unanimidad durante la sesion
plenaria celebrada en el Congreso de los Diputados el 8 de marzo de. 2022. Pero, pasado
mas de un afio y medio y tras la prorrogacion hasta en 48 ocasiones de los plazos
establecidos para el registro de enmiendas, la iniciativa decaia al disolverse las Camaras
por el adefanto electoral.

No obstante, frente a la dejadez y !a falta de compromiso del Ejecutivo preS|d|do
por Pedro Sanchez, que en esta nueva Legislatura sigue vetando las propuestas legales
aludiendo a razones econdmicas y de incidencia presupuestaria mientras cede:al éhantaje
y la extorsién y a las pretensiones politicas y econémicas de fuerzas .politicas
independentistas, cabe destacar que desde los Gobiernos de varias comunidades
autonomas se ha empezado a trabajar para paliar los efectos de la ELA en‘los enfermos y
sus familias.

En ese sentido en Andalucia, la Consejena de Inclusién Social, Juventud, Familias
e lgualdad, como paso previo al desarrollo normativo que regule el servicio de-Asistencia
Personal, va a impulsar un proyecto piloto para el disefio e |mplementaC|on del servicio de
asistente personal en pacientes de ELA en este mismo ejercicio presupuestano

Desde el Grupo Popular de la Diputacion de Cordoba defendemas que todas las
Administraciones publicas deben implicarse en el compromiso con }as personas afectadas
por esta terrible enfermedad y con sus familias, desarroliando politicas que garantlcen en
todo momento, una mejora en su calidad de vida y en la de las personas que l€:rodean.
Tal y como sefiala la Confederacién Nacional de Entidades de ELA, inexplicablemente, .las
personas con ELA pueden solicitar ayuda para una muerte digna, pero carecen de ayuda
necesaria para poder seguir viviendo. Urge, pues, la aprobacién de un marco legal estatal
y actuar de manera decidida para promover, proteger y asegurar una atencién adecuada
a estas personas.

El 15 de diciembre del pasado afio, el Partido Poputar presento una- Proposmuon de
Ley para la atencion integral de las necesidades afectadas por la Esclerosis Lateral
Amiotrofica. Asi, el 12 de marzo y a iniciativa del Partido Popular, €l Congreso de los
Diputados tomod en consideracion la citada Proposicion y con el voto unanime de todos los
Grupos Politicos salié adelante. : :

Por todo lo anteriormente expuesto; el Grupo Provincial del Partido Popular en ia
Excma. Diputacion Provincial de Cordoba, somete a Pleno para su'debate, y en su caso
aprobacion los siguientes

8
()
g
Q
O
Q
o
c
g
g
5
2
(=)
©
g
i
8
c
-8
]
°
B
S
g
£
[
B
hel
g
I3
<
Q
kel
ks
&
5
S
-
o
el
N
—
-
8
[
g
o
s
[s0)
S
n
4
T
o
q
N
i
=
g
™
=4
S
5
S
g
£
=1
g
o
o
=
=]
Q
o
1]
g
=
$
T
]
‘e
Q
g
[0
a
=]
8
]
g
£
=1
3
Qo
kel
Q
o]
w

ACUERDOS

1. La Diputacion de Cérdoba insta al Gobierno de Espafa a blindar. por Ley la
ayuda para que los afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) y sus familias .
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tengan la mejor calidad de vida posible. Esta Ley debe promover que la declaracion de la
dependencia se realice con el diagnéstico de la enfermedad para agilizar las prestaciones,
asi como un acceso de urgencia a las prestaciones, servicios y recursos que, junto a
equipos multidisciplinares y una mejor coordinacion sociosanitaria, permitan garantizar
una atencién integral a estos pacientes.

2. La Diputacién de Cordoba insta al Gobierno de Espafia a crear un centro
Nacional de Investigacion de la ELA, que se constituya como referencia internacional y
gue pueda ser un centro de segunda opinién médica, en el que también se puedan
investigar otras enfermedades neurodegenerativas.

3. La Diputaciéon de Coérdoba insta al Gobierno de Espafa a considerar a los
pacientes con ELA personas consumidoras vulnerables a todos los efectos a partir del
diagnostico clinico de la enfermedad.

4. La Diputacién de Cérdoba insta al Gobierno de Esparfia a establecer un bono
social eléctrico, que sirva de ayuda en las fases finales de la enfermedad y también, el
servicio domiciliario, garantizando asi el acceso al servicio de fisioterapia y atencion
especializada durante 24 horas.

5. La Diputacion de Cérdoba insta al Gobierno de Esparia a Implementar todas las
medidas necesarias para fomentar el uso del Registro Nacional de ELA, y potenciar la
investigacion cientifica biosanitaria, como pilares fundamentales en la lucha contra esta
enfermedad.

6. La Diputacidon de Cordoba insta al Gobierno de Espafia a Promover programas y
acciones formativas acreditadas y especificas sobre la ELA para mejorar la capacitacion
de los profesionales y cuidadores.

7. La Diputacion de Cdérdoba manifiesta la necesidad de acelerar la tramitacion de
la proposicién de Ley al Congreso de los Diputados, al Senado y a todos los organismos
competentes, a fin de que pueda ser aprobada en el menor tiempo posible sin que se
produzcan demoras excesivas e innecesarias y no corra la misma suerte que la
proposicién de Ley que se presenté en el afio 2022.

Codrdoba, a 15 de marzo 2024

Firmado por RUZ CARPIO
ANA ROSA - ***5362** el
dia 13/03/2024 con un

certificado emitido pocr

Fdo. Ana Rosa Ruz Carpio
Portavoz Grupo PP
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