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1. Presentacion

1.1. Carta de la Presidenta

Como Presidenta Ejecutiva de la Fundacién Francisco Luzén tengo el honor de presentaros el V
Observatorio de la ELA en Espafa. Con esta nueva edicién mantenemos nuestro compromiso con la
divulgaciéon de una herramienta de informacién sobre la ELA que consideramos de gran utilidad e
importancia, tanto para la sociedad en general, como para aquellos que, de una manera u otra, tienen
poder de accién a la hora de decidir y aplicar medidas y politicas que tienen impacto en la vida de las
personas enfermas de ELA y su entorno.

La reciente aprobacion de la Ley 3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas
con Esclerosis Lateral Amiotrdfica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso
irreversible, ha supuesto, sin duda, un impulso para las personas afectadas por esta enfermedad que, a
partir de ahora, podran ver mejorada significativamente su calidad de vida. Precisamente, la aprobacion
de esta ley dota de mayor relevancia y significado a un informe como el que aqui presentamos, puesto
que la aplicacidon y seguimiento de la norma necesitard nutrirse de un conocimiento exhaustivo de la
situaciéon de la ELA en Espafa, que sélo puede hacerse a través de un analisis riguroso de esta realidad,
una premisa que es la base de este informe.

Somos conscientes de que el Observatorio se ha convertido en una herramienta de consulta y referencia
a nivel institucional, sanitario, social y cientifico, lo que nos lleva a mejorar nuestra metodologia en cada
nueva edicidény a esforzarnos por incrementar la precisién de los analisis realizados sobre el estado actual
de la ELA en Espafa, siendo este espiritu de mejora continua el que ha guiado la elaboracidn del presente
informe.

Para lograr este rigor en el analisis es imprescindible la colaboracidén de los actores implicados que trabajan
alrededor de la ELA, como las Asociaciones, Consejerias de Sanidad e investigadores. A ellos les agradecemos
su colaboracién aportando la informacién necesaria para poder observar la situaciéon de la ELA en nuestro
pais desde todos los ambitos. Pero no podemos obviar que la obtencion de datos contrastados y fiables
sobre la ELA supone un gran reto actualmente en nuestro pais debido a que no existe un registro unificado
de pacientes de ELA a nivel nacional y porque la informacion sobre esta enfermedad esta descentralizada
en distintos agentes y administraciones. Por ello nuestra Fundacién tiene entre sus objetivos trabajar
intensamente para obtener una plataforma de datos de personas con ELA con base cientifica y rigurosa.

Este informe pretende ofrecer la informacién mas completa y fiable que existe actualmente en Espafa
sobre la situacion de la ELA Yy, al mismo tiempo, poner de manifiesto las necesidades no cubiertas para las
personas afectadas y los retos a los que nos enfrentamos con el cambio de paradigma que ha supuesto
la Ley. Esperamos seguir plasmando en futuras ediciones del Observatorio los avances que tanto necesita
la Comunidad de la ELA en base a la mas exhaustiva y rigurosa informacion.

Maria José Arregui Galan

Presidenta Ejecutiva de la Fundacién Francisco Luzén
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1.2. La Fundacion Francisco Luzén

La Fundacién Francisco Luzén es una organizaciéon privada, independiente y sin animo de lucro, que
surge en 2016 gracias al compromiso del reconocido economista Francisco Luzdn al ser diagnosticado de
ELA. La mision de la Fundacién se desglosa en las siguientes areas:

Impulsar lainvestigacién cientifica con el fin de encontrar lascausas, pruebasdiagndsticasy tratamiento
para esta enfermedad, desarrollando para ello una metodologia de trabajo en red y de intercambio de

conocimiento sanitario y cientifico.
Promover la mejora de la calidad de vida de las personas enfermas de ELA y sus familias.

Fortalecer el tejido asociativo creando un paraguas bajo el cual se agrupe una Comunidad Nacional de
la ELA en la que la calidad de vida del paciente y su familia sean el centro de gravedad.

Fomentar el didlogo con los decisores politicos para que los derechos de las personas afectadas estén
en la agenda publica y se logre una mejora socio-asistencial y clinica.

Dar visibilidad y sensibilizar a los diferentes actores sobre esta enfermedad.

La entidad cuenta con un conocimiento profundo y especializado sobre la ELA gracias al apoyo de
dos comités de expertos que le asesoran para latoma de decisionesy para generar un posicionamiento
mas acertado aportando las mejores soluciones desde la visidon de la Fundacion:

Un Comité Cientifico integrado por personalidades de reconocido prestigio procedentes del mundo
de la investigacién basica y clinica, de la medicina y de la universidad, entre los cuales se cuentan
neurdlogos, e investigadores clinicos y basicos.

Un Comité Sociosanitario compuesto por diferentes profesionales sociosanitarios de todas las
disciplinas agrupadas bajo el paraguas de la ELA que desarrollan su trabajo en hospitales de distintos
territorios de Espafia, con unidades multidisciplinares y servicios especializados en ELA.

Asimismo, la Fundacion Luzon pertenece a redes nacionales e internacionales de expertos en el
ambito de la ELA donde impulsa sinergias y colaboraciones, se mantiene informada de los avances
gue ocurren en el entorno de esta enfermedad y difunde sus resultados y conocimientos en espacios
relevantes con proyeccion nacional e internacional, como Plataforma de organizaciones de pacientes,
EUPALS, TRICALS e International Alliance of ALS/MND Associations, entre otras.

La Fundacién también estd en contacto permanente con la industria farmacéutica para todos los
procesos relacionados con los ensayos clinicos y el desarrollo de medicacion.

A continuacién, se detallan las actividades principales que lleva a cabo la Fundaciéon para cumplir con

su mision.
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1.2.1. Fomento de la investigacién basica y clinica en ELA

La Fundacién apoya la investigacion basica con el fin de descubrir los mecanismos celulares y
moleculares de la ELA. Para ello desarrolla tres proyectos:

La Red Espafiola de Investigacion en ELA. La entidad impulsa la colaboracién entre investigadores,
fomentando la cooperacién, la retroalimentacién del conocimiento y la creacién de sinergias entre
diversos grupos. Para ello ha creado una Red que celebra encuentros presencialesy virtuales peridédicos
sobre tematicas relacionadas con la investigacion basica y clinica sobre la ELA.

Las Ayudas Unzué-Luzén. La Fundacién concede ayudas a proyectos de |+D+ien ELA con una dotacién
de 2,3M<€ para el periodo 2023-2026. Este importe se recaudd en un partido benéfico celebrado en 2022
entre el Futbol Club Barcelona y el Manchester City, impulsado por Juan Carlos Unzué, deportista de
élitey enfermo de ELA, que es ademas patrono de honor de la Fundacién. Los proyectos son evaluados

por el Instituto de Salud Carlos Il1.

Las Becas Talento ELA. Junto a la Fundacién “La Caixa” se crearon en 2017 estas ayudas destinadas a
la investigacion en ELA, con el objetivo de impulsar el desarrollo de nuevo conocimiento y fortalecer el
tejido investigador sobre esta enfermedad neuroldgica degenerativa. Se destinaran a investigacion en
ELA mas de 5M<€ en el periodo 2017-2027.

Por otra parte, la Fundacién apoya la investigacion clinica, puesto que los ensayos clinicos son esenciales
para probar terapias potenciales y encontrar una cura para la ELA. Para ello estd en contacto permanente
con profesionales clinicos, con el consorcio europeo de ensayos clinicos (TRICALS), con afectados y con el
sector farmacéutico. En esta linea, la Fundacién impulsa dos areas de trabajo:

Plataforma del Registro Nacional de ELA. La Fundacién Luzdn esta especialmente sensibilizada con
la necesidad de crear un registro nacional de datos clinicos y socioeconémicos homogeneizados y
estandarizados de personas afectadas de ELA que, hasta ahora, es inexistente en Espafa por falta de
recursos econdmicos. Los datos de una herramienta de estas caracteristicas son imprescindibles para
conocer los perfiles de los pacientes, el nUmero exacto de personas afectadas y sus caracteristicas
clinicas y socioecondmicas con el fin de desarrollar una medicina de precisién que proporcione a cada
paciente el tratamiento adecuado en el momento adecuado. Para ello, la Fundacién ha destinado una
inversion hasta ahora de 90.000€ en el periodo 2024-2025 y ha firmado un convenio con el Centro de
Investigacion Biomédica en Red (CIBER).

Consorcio Europeo de Ensayos Clinicos - TRICALS. La Fundacién ha destinado una Inversién total de
2M<€ en el periodo 2020-2026 a financiar ensayos clinicos. Nuestra entidad financia ensayos clinicos en
Espafay promueve la participacion de los pacientes en ellos. Ademas, la Fundacién Luzén impulsa el
registro europeo de pacientesy es el Unico enlace con TRICALS en Espafia, gestionando la participacion
tanto de pacientes como de investigadores en ensayos clinicos.

La Fundacién promueve la organizacién de congresos y jornadas cientificas proporcionando lugares
de encuentro para la Comunidad de la ELA (investigadores, profesionales sociosanitarios, afectados,
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familias, cuidadores, asociaciones de pacientes..). En esta linea ha impulsado la celebracién de los
siguientes eventos:

Encuentro de la Red Espafiola de Investigacién en ELA. Este foro, organizado por la entidad, redne
a mas de 100 investigadores espafoles de ELA y se celebra anualmente desde 2024 con el fin de
fomentar las sinergias entre ellos, para que compartan los resultados de sus investigaciones y se
avance mas rapido en el conocimiento.

Encuentro internacional de la ELA en Espaia, en colaboracién con la Fundaciéon Ramon Areces.
Se han celebrado ya ocho ediciones anuales de este evento desde 2017, un encuentro que reune a
cientificos lideres de las investigaciones mas prometedoras en ELA para debatir el estado del arte de
la investigacion basica y clinica de la enfermedad.

Reunion Nacional Multidisciplinar de ELA. Este evento redne a expertos en la enfermedad de ELA
que trabajan en unidades multidisciplinares de ELA de toda Espafa. Se trata de un foro de ambito
nacional con el fin de evaluar el estado actual del manejo del paciente en Espafia, compartir buenas
practicas, establecer consensos y promover la recogida uniforme de datos clinicos.

1.2.2. Investigacion sociosanitaria en ELA

La Fundacion tiene entre sus actividades principales la generaciéon de conocimiento sobre la ELA elaborando
y publicando documentos de caracter cientifico y divulgativo. Entre ellos podemos mencionar los siguientes:

Observatorio Nacional de la ELA. El informe que ocupa esta publicaciéon, del cual se han publicado,
con ésta, 5 ediciones desde 2017 y permite conocer y entender la situacién de los pacientes de ELA
y la investigacion sobre la enfermedad en todas las Comunidades Auténomas. Es el Unico informe
publicado en Espafia que recopila datos sociosanitarios y de avances de la investigacion sobre
esta enfermedad.

Estudio de costes de la ELA para las familias en Espafia. Este informe cuantifica los gastos que deben
asumir las personas enfermas de ELA a lo largo de su enfermedad. En 2024 se elabord un primer
estudio donde se calculaba el coste directo de los gastos fijos y recurrentes que hasta ahora asumian
las personas enfermas de ELA y sus familias y que deberd asumir a partir de ahora el Estado una vez
se ejecuten todas las acciones previstas en la Ley ELA. En 2025 se ampliarad este estudio incluyendo
los costes indirectos de la enfermedad, por las pérdidas de ingresos tanto de las personas enfermas

como de sus familiares, con el fin de conocer el coste completo de esta enfermedad en nuestro pais.

Divulgacién de guias y recursos, como, por ejemplo: “Guia Clinica para el tratamiento de la

"o "o

Esclerosis Lateral Amiotrdéfica”; “Convivir con la ELA"; “La ELA una realidad ignorada

n,ou

: “Dia a dia con
la ELA: Guia sobre accesibilidad y productos de apoyo para personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA)"; “Comer y beber Con Gusto: Una Guia para pacientes afectados de ELA y dificultades de
deglucion”.
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1.2.3. Incidencia politica

La Fundacién Luzdén se ha posicionado desde su creacidn como una institucién que aporta conocimiento
y experiencia en la toma de decisiones politicas y en las regulaciones para proteger los derechos de las
personas enfermas de ELA.

Ha sido un agente clave en la toma de decisiones politicas participando en estructuras de érganos de
decisiéon a nivel nacional, como:

La Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas, formando parte del
Comité Técnico impulsado por el Ministerio de Sanidad.
El Grupo Interministerial, garantizando que la cobertura sanitaria y social
atienda las necesidades especificas de las personas con ELA.

También impulsa, a nivel territorial, junto a las asociaciones de pacientes, la firma de convenios
autondmicos enfocados en la mejora de la calidad de vida y en la investigacidén para las personas
afectadas de ELA.

Pero sin duda el mayor reto en el que ha intervenido nuestra entidad desde su creacién ha sido la
aprobacién de la Ley 3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas con
Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso
irreversible. Esta Ley reconoce a las personas afectadas por la ELA un derecho subjetivo a recibir por
parte de las administraciones una atencién sociosanitaria integral, incluyendo, entre otras muchas
coberturas, los cuidados especializados en su domicilio 24 horas al dia. Su aprobacién ha supuesto un
hito histérico que da respuesta a uno de los retos mas importantes que se propuso la Fundacién Luzén
cuando nacid. Y se considera una victoria de toda la comunidad de la ELA (asociaciones de pacientes,
familiares, personas cuidadoras, profesionales sociosanitarios e investigadores) tras mas de tres afios
trabajando con los grupos parlamentarios para su aprobacion.

1.2.4. Mejora de la calidad de vida y fomento del tejido asociativo
La Fundacidén promueve un sistema sociosanitario integral, que ponga en el centro a los enfermos de
ELA y sus familias. Ademas, ofrece informaciéon y formacién para una atencién adecuada de las personas

afectadas. En esta area de trabajo se realizan acciones como las siguientes:

Orientacion e informacién a personas afectadas por la ELA. Se atienden mas de 600 consultas por

afo procedentes de pacientes, familiares y personas cuidadoras.
Capacitacion y formacion sobre la enfermedad. Se ofrece conocimiento a familiares, personas
cuidadorasy profesionales sociosanitarios sobre aspectos claves de la ELAy el cuidado de los pacientes

a través de cursos de formacion online y talleres, en concreto:

Plataforma de formacién online EscuELA. Un programa de formacién que se cred en 2019
y se ofrece de manera gratuita a familiares, personas cuidadoras y profesionales relacionados
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con el mundo de la ELA. Su objetivo es dotar de todos los conocimientos, aptitudes y actitudes
necesarios para poder tratar y acompanar a los afectados durante todo el proceso de la
enfermedad.

Talleres sociosanitarios dirigidos a personas afectadas y profesionales que trabajan en el ambito
de la ELA. Con este formato la Fundacion organiza talleres presenciales u online con tematicas de

"o

interés como: “Conoce la ELA” “Ensayos Clinicos de ELA", “Toma de Decisiones en Pacientes con ELA",

“¢Quién cuida a las personas que cuidan?”, etc.

Apoyo a las asociaciones de pacientes. La Fundacién Luzén ha tenido un papel activo fortaleciendo la
creacion y consolidacion del tejido asociativo en el dambito de la ELA. En 2022 impulsé la creacion de ConELA
(Confederacién Nacional de Entidades de ELA), una entidad que relne a las principales entidades en Espafia
para ser una Unica voz de toda la Comunidad ELAy fortalecer la interlocucion con las administraciones. En la

actualidad, un total de 21 asociaciones forman parte de esta confederacion.

1.2.5. Visibilizaciéon y sensibilizacion

La Fundacién Luzén realiza distintas actuaciones para visibilizar la ELA y acercarla a la sociedad,
combatiendo la desinformacidén sobre esta enfermedad, mediante una intensa actividad de divulgaciéon
en medios de comunicacién (online y offline) y a través de campanas y eventos de gran impacto social
con el foco puesto en la necesidad de la investigacion.

Entre las campanas mas representativas que se han realizado en los Ultimos afnos destacan: las que
se llevan a cabo con motivo del Dia Mundial de la ELA, cada 21 de junio; “12 Meses 12 Causas” del
grupo Mediaset en agosto de 2024; “Start the Dance” (en colaboracién con Samsung); “WELApop”;
“Me siento cerca”.

Entre los eventos mas destacados que se han llevado a cabo recientemente destacan el partido de futbol
benéfico entre el F.C. Barcelona y el Manchester City en agosto de 2022 o el partido benéfico donde se
enfrentaron las leyendas del Real Madrid y el Oporto en marzo de 2024. En ambos casos, los fondos
recaudados fueron destinados a la investigacion de la ELA.

1.2.6. Quiénes confian en nosotros y reconocen nuestra labor

La Fundacién Luzén construye proyectos y relaciones a largo plazo a partir de la confianza, tanto con
instituciones privadas como publicas. Entre ellas podemos mencionar alianzas y colaboraciones
estratégicas con entidades de gran prestigio como: Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda
2030, Ministerio de Asuntos Exteriores, Real Patronato sobre |la Discapacidad, Instituto de Salud Carlos Il1,
Centro Superior de Investigaciones Cientificas, Sociedad Estatal de Participaciones Industriales (SEPI),
FECYT Innovaciéon, Fundacién “La Caixa”, Fundacion ONCE, Fundacién Mutua Madrilefia, Fundaciéon
Ramon Areces, Fundacion Real Madrid, Fundacion ACS, Fundacion CIEN (Centro de Investigacion de
Enfermedades Neuroldgicas), Deloitte, Atresmedia, Mediapro, Samsung, Grupo Tragsa, Futbol Club
Barcelona, entre otras.
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Ademas ha recibido premios y reconocimientos a su labor por parte de organismos y entidades
tan relevantes como: la Comunidad de Madrid, la Junta de Andalucia, el Ayuntamiento de Aranjuez,
la Sociedad Espanola Neurologia, la Academia de las Ciencias y las Artes de la TV, los Diarios ABC y El
Espafol, la Fundacion Tecnologia y Salud, la Federacion Espafiola de Empresas de Tecnologia Sanitaria,

la Sociedad Espafola de Neurologia, BBVA, Banco Sabadell, Fundaciéon Empresa y Sociedad, Johnson &
Johnson, entre otros.
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2. Introduccion

2.1. Breve contexto de la ELA

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa grave y progresiva
gue afecta las neuronas motoras, provocando una pérdida gradual de la movilidad y la capacidad
de comunicacion, y que, en su fase avanzada, compromete funciones vitales como la respiracién. En
Espafa, se estima que hay entre 4,000 y 4,500 personas afectadas por la ELA, con una incidencia de
aproximadamente 900 nuevos casos al afo.

A pesar de los avances en la investigacién, la ELA sigue siendo una enfermedad sin cura y con opciones
de tratamiento limitadas, lo que hace que la atencidn a los pacientes se centre en mejorar su calidad de
vida y proporcionar cuidados paliativos adecuados. En los Ultimos anos, el interés por la ELA ha crecido
significativamente en el ambito social y sanitario, impulsando iniciativas de sensibilizaciéon, mejoras en la
atencioén especializada y un mayor apoyo a la investigacion. Sin embargo, los pacientes y sus familias adn
enfrentan barreras en el acceso a recursos, apoyos y tratamientos personalizados.

2.2. Presentacion del contenido del observatorio

El presente observatorio se estructura en siete capitulos que abordan de manera integral la situacion
de la ELA en Espafa. Tras la presentacion inicial y el marco introductorio, el capitulo 3 analiza en
profundidad el sistema de gobernanza de la ELA, examinando la fragmentacion institucional, territorial
e intersectorial, asi como las principales medidas y actuaciones a diferentes niveles gubernamentales.
También se estudian las proposiciones legislativas presentadas en las Ultimas legislaturas, finalizando
con la aprobacién de la Ley nacional de la ELA.

Elcapitulo4estddedicadoalainvestigaciéonsobrela ELA, presentando un exhaustivoanalisis bibliométrico
gue incluye ensayos clinicos, publicaciones cientificas y tesis doctorales. Este capitulo también incluye un
apartado sobre la situaciéon de los grupos de investigacidon que se encuentran activamente investigando
sobre la ELA en Espafa.

El capitulo 5 se centra en uno de los actores clave del sector, las asociaciones, analizando su composicién,
recursos, servicios y actividades.

El capitulo 6 aborda los recursos disponibles, protocolos y la coordinacién sociosanitaria, identificando
centros de referencia, caracteristicas de la atencién por Comunidad Auténoma, protocolos actuales y
cuidados domiciliarios. El capitulo 7 incluye algunos retos y recomendaciones para la aplicacion efectiva
de la Ley 3/2024. Los capitulos finales incluyen anexos metodolégicos y referencias bibliograficas que
sustentan el andlisis realizado.

Este observatorio pretende ofrecer una visién exhaustiva de la situacion actual de la ELA en Espana,

identificando tanto los avances logrados como los retos pendientes en la atencién, investigacidén y apoyo
a las personas afectadas por esta enfermedad.
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2.3. Metodologia

El presente estudio se ha construido a partir de diferentes metodologias de investigacion (revision
documental, estudio bibliométrico, métodos cualitativos y métodos cuantitativos):

Andlisis de politicas publicas. Se hanrevisadoyanalizado las politicas publicasentornoala gobernanza
de la ELA tanto a nivel internacional como a nivel espanol. Para ello se ha dibujado una genealogia que
va desde la introduccién de la ELA en la agenda de las agencias internacionales como parte de las
enfermedades raras hasta las resoluciones, directivas, recomendaciones y leyes mas concretas sobre
esta enfermedad.

Entrevistas a personas cualificadas o informantes clave. En el marco del andlisis de las politicas
publicas en torno a la gobernanza de la ELA se han realizado cinco entrevistas en profundidad
semiestructuradas a personas que, por su perfil técnico y politico, cumplieron un rol en la gestién de
la enfermedad en Espana.

Entrevistas a pacientes, personas cuidadoras, familiares y profesionales de intervencion.
Para el analisis de recursos y el papel de las asociaciones, se llevaron a cabo quince entrevistas en
profundidad semiestructuradas a diversos perfiles para garantizar la mayor pluralidad de voces. Asi
se garantiza que la voz de las personas que padecen la enfermedad, de aquellas que se encargan de
los cuidados, y de aquellas que estdn en la primera linea de la intervencién social ha sido escuchada
y tenida en cuenta.

Encuestas a grupos de investigacion, asociaciones de pacientes y familiares y Consejerias de
Salud y Servicios Sociales de las Comunidades Auténomas. El grueso central de los datos de este
informe proviene de las encuestas realizadas a los grupos de investigacién establecidos en el territorio
espafol, a las asociaciones de pacientes que desarrollan su actividad en los distintos territorios y a
las Consejerias de la Administracion Autonémica que poseen las competencias en la gestion de la
enfermedad y en la concesidén de ayudas a las personas afectadas.

Las tres encuestas realizadas para la elaboracién de este Observatorio partian de los cuestionarios
elaborados para los informes de las ediciones previas. Se tomo la decisién de ajustarlos, especialmente
el de las CC.AA,, para evitar repeticiones con el Mapa de Recursos Sanitarios de Esclerosis Lateral
Amiotrofica elaborado por el Ministerio de Sanidad a finales del afio 2023.

El trabajo de campo, tanto de las entrevistas como de las encuestas, comenzd en junio de 2024 y se
extendié hasta mediados de octubre del mismo ano. Este marco temporal se cruza con los debates
finales y la aprobacién por parte del Gobierno y del Congreso de los Diputados de la Ley 3/2024, de 30
de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica y otras
enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible, pero no los aborda directamente.
La aprobacién de esta Ley si se ha tenido en cuenta a la hora de redactar el capitulo de las politicas
publicas en torno a la gobernanza de la ELA, que introduce un primer analisis de esta norma, y también
se ha tenido en cuenta en los retos y recomendaciones para la Ley 3/2024, que se orientan a mejorar
el texto.

2. Introduccion | Informe de resultados 2024 23



La encuesta de Grupos de investigacion fue respondida por 31 investigadores en nombre de sus
respectivos grupos. En ella se pregunté por los resultados de la investigacién (nUmero de articulos, tesis),
por la composicidn de los grupos y por sus fuentes de financiaciéon para el afio 2023.

La encuesta a Asociaciones fue respondida por 16 asociaciones. Entre las diversas cuestiones que se
preguntaron, se buscaba ahondar en los servicios que ofrecian, el grado de participacién de pacientes
y familiares, la financiacién y la situacién de las personas con ELA en su CC.AA. Los datos recogidos son
referidos a 2023.

La encuesta a CC.AA. fue respondida por 16 de las 17 CC.AA. En ésta, se buscaba conocer la situacion de
los servicios y recursos sanitarios para hacer frente a la enfermedad y garantizar una vida digna a los y
las pacientes, asi como los apoyos prestados desde la administracidn a las personas afectadas. Los datos
recogidos en el cuestionario hacen referencia al aflo 2023. Para mas informacién sobre la encuesta a
CC.AA,, ver la nota metodoldgica en el Anexo 2 del presente informe.

Por ultimo, se describe la metodologia del andlisis bibliométrico sobre la investigacién de la ELA en
Espafa. Se destaca la importancia de esta herramienta para medir resultados académicos y evidenciar la
evolucién del campo. Se realizaron los siguientes 4 pasos: definicion del propdsito, recoleccién de datos,

anélisis/visualizacién e interpretacion.

Las fuentes principales son el Registro de Estudios Clinicos de la Agencia Espafnola de Medicamentos y
productos Sanitarios (AEMPS), PubMed y TESEO, cada una con caracteristicas especificas que aseguran
una cobertura completa. Los criterios de inclusion se basan en busquedas por términos en espafol e
inglés, con filtros por afiliacion espafiola y periodos temporales. Se utilizan Excel, R y VOSviewer para el
andlisis y visualizacién de datos.

Esta metodologia garantiza un analisis riguroso y exhaustivo del estado actual de la investigaciéon sobre
la ELA en el contexto espafiol, permitiendo identificar tendencias, autores relevantes y centros de

investigacion destacados.

El anélisis bibliométrico es una herramienta de gran utilidad para medir los resultados académicos (tesis,
publicaciones) en cualquier area de conocimiento u objeto de estudio. Ademas, permite evidenciar
la evolucion temporal de una tematica de interés, los autores mas relevantes, los centros a los que
pertenecen, las agencias que financian estos proyectos, las revistas mas importantes, y las palabras claves
mas utilizadas, entre otros (Ellegaard and Wallin, 2015).

Con este proposito dividiremos los resultados a evaluar en 3 grupos: ensayos clinicos, publicaciones
y tesis doctorales. Se presentan visuales y clasificaciones de la revision bibliométrica, para finalmente
interpretar la estructura, estado y tendencias emergentes sobre los conceptos y temas de interés para los
investigadores trabajando la ELA (Mukherjee et al., 2022). Siguiendo a Oztlrk et al. (2024) se organiza el
andlisis bibliométrico en 4 pasos:

El planteamiento y definicidon del propdsito del trabajo, el cual ha sido expuesto en la introduccidn
de este informe.
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Se procede a recolectar los datos en las 3 bases de datos mencionadas anteriormente. Se procede
ademas a identificar las palabras claves de busqueda y los filtros o criterios de inclusién y exclusiéon

de trabajos.

Se procede a realizar los analisis y visualizaciones con los datos bibliométricos descargados en la

segunda etapa.

Por dltimo, se interpretan los resultados, se sacan inferencias sobre el estado del arte, y se concluye

el informe.
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3. Analisis politico y de politicas:
estrategias y medidas adoptadas
en las ultimas dos décadas en torno
ala ELA

3.1. Panorama internacional: marcos legales, acciones
politicas y recomendaciones de los principales actores

Puntos clave

El reconocimiento y la accién coordinada en torno a la ELA han avanzado gradualmente a nivel
internacional, aunque aun existen desafios. La Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (2006) y la resolucion de 2021 sobre enfermedades raras han sido hitos clave, con el
apoyo de organizaciones como RDI y EURORDIS. La OMS incluye la ELA en el marco de enfermedades
no transmisibles, aunque sin un departamento especifico.

En la UE, a pesar de sus limitaciones competenciales en salud, se han logrado avances como la
Comunicacioén sobre enfermedades raras (2008), la Directiva de asistencia sanitaria transfronteriza (2011) y
las Redes Europeas de Referencia (2017). La pandemia de COVID-19 aceleré la centralizacion de funciones
sanitarias, reflejada en la Unién Europea de la Salud y la Estrategia Farmacéutica de 2020. La legislacion
farmacéutica de 2023 ha simplificado la aprobacién de medicamentos, beneficiando potencialmente a

los pacientes con ELA.
Sin embargo, sigue habiendo demandas de mayor accién especifica, impulsadas por eurodiputados y

asociaciones de pacientes, aunque las competencias compartidas con los Estados limitan la intervenciéon

directa de la UE en salud y servicios sociales.
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La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa, incurable y mortal. A pesar
de los avances cientificos, las causas de su apariciéon aun no estan completamente comprendidas y no
posee un tratamiento clinico eficaz en la actualidad. En el momento de redactarse este V informe del
Observatorio de la esclerosis lateral amiotréfica ELA, entre finales de 2024 y principios de 2025, esta
enfermedad sigue sin un tratamiento definitivo.

En las dltimas dos décadas, diversas instituciones y organismos internacionales, autoridades
supranacionales, asi como un gran numero de actores privados y del tercer sector, han tratado de
incentivar, promocionar, desarrollar, disefiar, consensuar e implementar (en el mejor de los casos)
normativas, regulaciones, medidas y actuaciones para hacer frente, paliar y/o disminuir los efectos
sociosanitarios, econdmicos, logisticos, de conciliacién y familiares de las personas afectadas por

esta enfermedad.

3.2. La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) y
el activismo internacional (organizaciones de la
sociedad civil)

La Convencién de la Organizaciéon de las Naciones Unidas (NNUU) sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, adoptada en diciembre de 2006'y ratificada por Espafa en el afio 2007% compromete
a los Estados firmantes a «asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacion alguna». Esta Convenciéon
define la discapacidad de manera amplia, abarcando a personas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales que enfrentan barreras que dificultan su participaciéon plena y efectiva en la
sociedad en igualdad de condiciones.

La Resoluciéon aprobada por la Asamblea General el 16 de diciembre de 2027° es de especial relevancia.
Esta declaracién formal adoptada por la Asamblea General parte del informe de la Tercera Comisién* de

1. Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Disponible en:
https./ivww.un.org/esa/socdev/ienable/documents/tccconvs.pdf

2. Instrumento de Ratificacion de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, hecho en Nueva
York el 13 de diciembre de 2006. Disponible en:
https;/ivww.boe.es/boe/dias/2008/04/21/odfs/A20648-20659.pdf

3. Resolucion aprobada por la Asamblea General el 16 de diciembre de 2021 [sobre la base del informe de la Tercera
Comision (A/76/454, pdrr. 51)]. Abordar los retos de las personas que viven con una enfermedad rara y de sus familias.
Disponible en:

https./documents.un.org/doc/undoc/gen/n21/400/74/0d/h2140074.pdf ?token=3FtSvxIJuxVaXw7BHs&fe=true

4. La Tercera Comision de las NNUU se ocupa de los asuntos sociales, humanitarios y de derechos humanos que afectan
a las personas de todo el mundo. Trata importantes cuestiones de desarrollo social, como la promocion de la mujer,

la proteccion de los nifios, la proteccion de las libertades fundamentales mediante la eliminacion de la discriminacion
racial y el derecho a la autodeterminacion. La Comision también se ocupa de cuestiones relacionadas con la juventud, la
familia, el envejecimiento y las personas con discapacidad. Enlace a su actividad: https./iwww.un.org/es/ga/third/
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las NNUU (Asuntos Sociales, Humanitarios y Culturales) emitido en septiembre de 2021°. La Resolucion,
titulada Abordar los retos de las personas que viven con una enfermedad rara y de sus familias, reconoce
y aborda los desafios especificos que enfrentan los aproximadamente 300 millones de personas en todo
el mundo que viven con enfermedades raras, asi como sus familias, entre las que estan las personas que
padecen ELA y sus familiares. Propuesta por Espafa, Brasil y Qatar, y copatrocinada por 54 paises, la
resoluciéon se adoptd por consenso con el apoyo de los 193 Estados Miembros de la Asamblea General de
NNUU.

Para la aprobacién de esta resolucidon también fue decisivo el papel global que jugaron diferentes
actores de la sociedad civil y el activismo, como el Comité de ONGs para las Enfermedades Raras (NGO
Committee for Rare Diseases), la alianza global de las personas que viven con una enfermedad rara y sus
familias (Rare Diseases International o RDI, por sus siglas en inglés), o la alianza de 984 organizaciones
de pacientes con enfermedades raras (EURORDIS-Rare Diseases Europe®).

Entre los puntos clave de la Resolucién destacan:

El reconocimiento de los derechos y los desafios Gnicos a los que se enfrentan las personas con

enfermedades raras;

la cobertura sanitaria universal, instando a los Estados Miembros a fortalecer los sistemas de salud y

acelerar los esfuerzos por lograr la cobertura sanitaria universal para 2030;

en términos politicos y legislativos, la promociéon por parte de los Estados a adoptar estrategias,
planes de accién y legislaciones nacionales que tengan en cuenta las necesidades de las personas
con enfermedades raras y sus familias;

en relacién con la investigacion, destaca la importancia del fomento y la creacién de redes de
expertos y centros especializados en enfermedades raras, asi como el impulso y la promociéon de la
colaboracién internacional;

La adopcién de medidas en materia de empleo, que promuevan el acceso a condiciones laborales

adecuadas para las personas con enfermedades raras y sus familias.

Si bien el documento es una resolucién general de NNUU sobre los desafios que enfrentan las personas
con enfermedades raras y sus familias sin mencionar ninguna enfermedad en particular, —incluida la
ELA- varias de las disposiciones, principios y recomendaciones de esta declaracién son directamente

5. Desarrollo social Informe de la Tercera Comision Relatora: Sra. Maria-luliana Niculae (Rumania). Este trabajo estd
disponible en:
https;/documents.un.org/doc/undoc/gen/n21/358/27/pd/h2135827 pdf?token=zL MLA5FIowGhGFjnZx&fe=true

6. Una labor que continda en la actualidad, a través de su papel activo en la elaboracion, por ejemplo, de
recomendaciones para el programa anual EU4Health de la Comision Europea para reconocer las necesidades sanitarias
clave de las poblaciones con enfermedades raras y la necesidad de una accion continua de la UE en un drea de alta
adicionalidad y valor afiadido de la UE. EURORDIS: EU4Health must recognise added value of EU action on rare diseases,
Disponible en:

https//ivww.eurordis.org/feu4health-must-recognise-added-value-eu-action/
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aplicables a las personas que viven con ELA. Entre ellas se encuentran el llamamiento a fortalecer los
sistemas de salud para proporcionar acceso universal a servicios de calidad, la promocién de investigacion
y colaboracién internacional en el campo de las enfermedades raras, el énfasis en la inclusidon social
y econémica de las personas con enfermedades raras, el reconocimiento de la necesidad de apoyo
psicosocial y de salud mental o la importancia de abordar las necesidades de cuidado y apoyo para las
familias de personas con enfermedades raras.

3.3. Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

La OMS aborda la enfermedad de la ELA a través de varios mecanismos y lineas de trabajo. Utilizando
la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) —entre las que estd incluida la ELA-, proporciona
un lenguaje comun que permite a los profesionales de la salud compartir informacién estandarizada
en todo el mundo. La undécima revisidn, que contiene unos 17. 000 cdédigos Unicos y mas de
120 000 términos codificables, fue aprobada por los Estados miembros de NNUU en la 72% reunién de la
Asamblea Mundial de la Salud en 20197. No obstante, la ELA quedd fuera del ambicioso y reciente (2021)
Plan de accion mundial intersectorial sobre la epilepsia y otros trastornos neurolégicos 2022 — 203718, que
si que contempla a la esclerosis multiple.

La OMS también confecciona el Atlas Mundial de Cuidados Paliativos al Final de la Vida®, publicado
conjuntamente con la Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA, por sus siglas en inglés) por primera
vez en 2014. El Atlas insta a todos los paises a que incluyan la asistencia paliativa como componente
esencial de todos sus sistemas nacionales de salud, en consonancia con los esfuerzos por alcanzar la
cobertura sanitaria universal. Este hecho esta relacionado directamente con la falta de politicas que
reconozcan la asistencia paliativa y la necesidad de cuidados de aquellas personas en fase terminal y de
quienes padecen enfermedades degenerativas. Las barreras incluyen:

La falta de recursos para establecer servicios adecuados, garantizando el acceso a medicamentos
esenciales, especialmente analgésicos;

7. OMS (2022). Publicacion de la CIE-11 2022. “La CIE-11 ya esta oficialmente en vigor para el registro y notificacion nacional
e internacional de las causas de enfermedad, muerte y otras mds”. Disponible en: https./ivww.who.int/es/news/item/11-02-
2022-icd-11-2022-release

8. OMS (2024b). Plan de accion mundial intersectorial sobre la epilepsia y otros trastornos neurologicos 2022 — 2031.

Este Plan, tiene como objetivo mejorar el acceso a la atencion y tratamientos de las personas que viven con trastornos
neuroldgicos, al mismo tiempo que trata de impulsar la prevencion de nuevos casos, promoviendo la salud cerebral.
También busca apoyar la recuperacion, el bienestar y la participacion de las personas que viven con afecciones
neuroldgicas, reducir la mortalidad, la morbilidad y la discapacidad asociadas, y abordar el estigma y la discriminacion
que sufren muchos pacientes. Disponible en: https:/cdn.who.int/media/docs/default-source/brain-health/212019-first-draft-
action-plan-on-epilepsy-and-other-neurological-disorders-180621-s-(1).pdf ?sfvrsn=16474e26_24&download=true

9. OMS (2014). Primer atlas mundial de las necesidades de cuidados paliativos no atendidas. Disponible en: https./ivww.
who.int/es/news/item/28-01-2014-first-ever-global-atlas-identifies-unmet-need-for-palliative-care
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La falta de conocimiento entre las personas profesionales de la salud, voluntarios comunitarios y el
publico en general sobre los beneficios de los cuidados paliativos. A nivel institucional, la OMS aborda
la ELA a través de diversos programas y colaboraciones dentro de su estructura organizativa, con el
objetivo de mejorar la investigacion, el tratamiento y la calidad de vida de los pacientes afectados, pero
sin un departamento propio.

Ademas, pone el foco de atencidén en una cuestidn determinante y sobre la que existe un amplio
consenso: los grandes costes financieros para las personas enfermas y para los hogares en la atencién
médica y social. Estas enfermedades provocan un mayor riesgo financiero, lo que profundiza la pobreza
y la desigualdad, un aspecto tratado y mencionado anteriormente.

3.4. La Unién Europea (UE) y su entramado institucional y
administrativo

La mayoria de las actuaciones, medidas, iniciativas y “politicas” que se llevan a cabo en torno a la ELA,
lo hacen desde el &mbito o el sector mas amplio de la salud (o sanitario) por lo que se observa menos
atencion a la enfermedad desde la perspectiva de la atenciéon social y el sistema de cuidados de larga

duracién, es decir, desde los derechos sociales de las personas enfermas.

Desde 2008, se han llevado a cabo diversas actuaciones relevantes relacionadas con la ELA (véase Grafico
1.3-1). La Comisidon Europea, en su Libro Blanco “Juntos por la salud: un planteamiento estratégico para la
UE (2008-2013)" de 2007, atribuyd a las enfermedades raras una prioridad de accién y actuacioén politica.
Posteriormente, la Comunicacion de la Comision al Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité Econdmico
y Social Europeo y al Comité de las Regiones Las enfermedades raras: un reto para Europa supuso el
primer gran hito. Esta Comunicacién, tratdé de desarrollar un enfoque integrado, orientando y aportando
claridad a las actividades de la UE en el ambito de estas enfermedades. El objetivo era establecer
una estrategia comunitaria global para apoyar a los Estados miembros a fin de dar reconocimiento,
prevencion, diagndstico, tratamiento, cuidados e investigacion eficaces y eficientes a las enfermedades
raras en Europa.

En esta misma linea, el Consejo de la UE emitié una RECOMENDACION™ en 2009, relativa a una accién en

el &mbito de las enfermedades raras. Este instrumento, instaba a los Estados miembros a:
elaborar y aplicar planesy estrategias en el ambito de las enfermedades raras;
establecer una definiciéon y codificacion adecuada de este tipo de enfermedades;
identificar las necesidades y prioridades basicas de investigacion basica, clinica, traslacional y social;

determinar los centros especializadosy fomentar la participacion de éstos en las redes europeas de referencia
(dentro del respeto al reparto competencial);

10. RECOMENDACION DEL CONSEJO de 8 de junio de 2009 relativa a una accion en el dmbito de las enfermedades raras
(2009/C 151/02). Disponible en:
https;/eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:es:PDF
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recabar los conocimientos especializados nacionales sobre enfermedades raras y apoyar la puesta en
comun de dichos conocimientos;

responsabilizar y fomentar las actividades de las organizaciones de pacientesy;

tratar de garantizar la sostenibilidad a largo plazo de las infraestructuras desarrolladas desde un punto
de vista de los mecanismos de financiacion.

En 2014, la Comisién Europea emitié un informe de evaluacion de la ejecucion de la COMUNICACION
de la Comision (Las enfermedades raras: un reto para Europa) haciendo mencién de la DIRECTIVA
2011/24/UE DEL PARLAMENTO EUROPEO Y DEL CONSEJO de 9 de marzo de 2011 relativa a la aplicaciéon
de los derechos de los pacientes en la asistencia sanitaria transfronteriza". Esta directiva establecia la
cooperacion entre Estados miembros y la creacidon de redes europeas de referencia (RER). Estas redes
comenzaron a operar en marzo de 2017 con la participacion de mas de novecientas unidades sanitarias
especializadas pertenecientes a mas de trescientos hospitales de veintiséis paises de la UE. Las redes
también producen material audiovisual sobre cudles son las actividades y el valor anadido de las RER,
particularmente desde el punto de vista de las personas afectadas™y los y las profesionales®™.

En 2019, la UE puso en marcha el European Joint Program on Rare Diseases (EJP RD, Programa Conjunto
Europeo de Enfermedades Raras), un amplio programa cofinanciado con los Estados miembros y
gue engloba a mas de 130 instituciones de 35 paises. Este programa abarca mas de 24 RER, agencias
financiadoras, ministerios, institutos de investigacion, universidades, hospitales y asociaciones de
pacientes, entre otros agentes clave. El Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII) participa como institucion
integrada en este programa a través de la Subdireccion de Programas Internacionales y del Centro
de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER). El ISCIII colidera dos de los 20
paquetes de trabajo, participa en otros 7y en 2022 ostentd el secretariado de la convocatoria de proyectos
conjuntos transnacionales.

La Comisién apoya el Programa Conjunto Europeo de Enfermedades (European Joint Programme on
Rare Diseases) Raras a través del programa de investigacion e innovacién Horizonte 2020 de la UE y de

11. Directiva 2011/24/UE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 9 de marzo de 2071, relativa a la aplicacion de
los derechos de los pacientes en la asistencia sanitaria transfronteriza. Disponible en: http:/data.europa.eu/eli/
dir/2011/24/of

12. Lainiciativa RER es liderada principalmente por los paises de la UE. El Consejo de Estados miembros es el
organo oficial responsable de aprobar y disolver las redes, asi como de aceptar o retirar a sus miembros conforme
a la Decision de Ejecucion de la Comision. El Consejo esta compuesto por representantes de todos los paises de la
UE y de los paises del EEE.

13. 3°Conference on European Reference Networks (Conference Report). Disponible en:
https:/health.ec.europa.eu/document/download/0916019a-3dd5-4326-93b6-84d44a07d62f_
es?filename=ev_20170309_frep_en.pdf

14. Rare diseases: how the European Reference Networks support patients - teaser. Disponible en:
https://audiovisual.ec.europa.eu/en/video/I-191816

15. Rare diseases: how the European Reference Networks support health professionals. Disponible en: https://
audiovisual.ec.europa.eu/en/video/I-191812
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Grafico 3.4.1. Hitos sobre la ELA. Linea temporal
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sus proyectos de politica de investigacion'. Asi, en los Ultimos cinco afos (2019-2024), el citado Programa
Conjunto Europeo de Enfermedades ha construido un ecosistema de investigacion sélido, a través de
proyectos de colaboracidn, investigacion innovadora y apoyo dedicado a la comunidad de enfermedades
raras (Mimouni et al., 2024).

3.4.1. Reaccion politica y reactivacion social durante la pandemia:
principales iniciativas y demandas en el ambito europeo

Durante y después de la pandemia de la COVID-19, la UE ha apoyado ampliamente la investigacion
clinica sobre enfermedades raras a través de sus Programas Marco de Investigacién e Innovacién, como
los planes sucesivos y en fase de expansidon «ERA-Net». Iniciativas como E-Rare-1, E-Rare-2 y E-Rare-3 han
permitido coordinar esfuerzos de investigacion entre los paises de la UE y otras regiones en el marco
de los Programas 6PM, 7PM y Horizonte 2020". En este sentido, ha destinado mas de 1.800 millones
euros en los ultimos 15 aflos a mas de 320 proyectos de investigacidon e innovacioén, incluidos algunos
relacionados directamente con la ELA. Un ejemplo destacable es el proyecto Euro-MOTOR®. Este
proyecto multidisciplinar a gran escala redne a expertos y lideres mundiales en el campo de la medicina,
la ciencia basica o la bioinformatica con el objetivo de descubrir nuevas vias causales y de modificacion

de la enfermedad para allanar el camino a la obtencién de nuevas terapias para la ELA.

En cuanto al acceso temprano a medicamentos, uno de los elementos centrales de la ELA, el
25 de noviembre de 2020 la Comisidon lanzé la Estrategia Farmacéutica para Europa®™, con el
objetivo de crear un marco regulador que atendiera las necesidades médicas desatendidas, como
las relativas a las enfermedades neurodegenerativas y las enfermedades raras. En este marco la
ELA constituyd un objetivo importante. La propuesta de nueva Directiva y de nuevo Reglamento?
adoptada el 26 de abril de 2023 revisa y sustituye la legislacién farmacéutica general vigente, incluida
la legislacion sobre enfermedades raras. EI Reglamento de la UE sobre medicamentos huérfanos
establece un procedimiento centralizado para la designacion de medicamentos huérfanos y
establece incentivos para su investigacidn, desarrollo y comercializaciéon. La simplificacion de la
legislacion, reduciendo los plazos de aprobacién y los costes reglamentarios, por un lado, y los buenos
resultados conseguidos en la investigacién biosanitaria, por otro, han permitido la autorizaciéon
por parte de la EMA de la comercializacién de un farmaco para el tratamiento de pacientes de ELA

con una mutacidén genética: el medicamento denominado Tofersen de la farmacéutica Biogen.

16. JPco-fuND (Disponible en: https://cordis.europa.eu/project/id/643417); JPsustaiND (Disponible en: https://cordis.
europa.eu/project/id/68104); PCOFUND?2 (Disponible en: https.//cordis.europa.eu/project/id/825664).

17. Horizon 2020: details of the EU funding programme which ended in 2020 and links to further information.Disponible
en: https.;/research-and-innovation.ec.europa.eu/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/

horizon-2020_en

18. European multidisciplinary ALS network identification to cure motor neuron degeneration. Disponible en: https./cordis.
europa.eu/project/id/259867

19. Pharmaceutical Strategy for Europe. Disponible en: https./health.ec.europa.eu/document/download/92714c9c-6880-
4708-b649-287ee9e86670_es?filename=pharma-strategy._report_en.pdf
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Se trata del primer tratamiento para la ELA aprobado por la EMA desde hace 30 anos (ConSalud, 2024;
ABC, 2024).

A pesar de estos importantes avances en materia de medidasy actuaciones en el caso concreto de la ELA,
la situacién sigue siendo objeto de un intenso debate politico, especialmente vinculado al Left group in
the European Parliament (GUE/NGL), y a una reactivacion del activismo politico y social. Varios Miembros
del Parlamento Europeo (MEPs, por sus siglas en inglés), como Jordi Caflas (de Ciudadanos, Partido de
la Ciudadania), o Idoia Villanueva Ruiz (del partido Unidas Podemos), trasladaron a la Comisidn varias
preguntas y preocupaciones en torno a la ELA, demandando el desarrollo de una linea de investigacion
especifica. Estasdemandas buscan establecer una base de datos para evaluar elimpacto de laenfermedad
en la UE y garantizar que no habra discriminacién entre pacientesy victimas de ELA, hombresy mujeres,
a la hora de acceder a tratamientos tempranos?.

El movimiento asociativo ha jugado un papel fundamental en esta lucha, presionando y avanzando en el
apoyo a la comunidad afectada?. En el caso de Espana, la Fundaciéon Luzén y la Confederacién Nacional
de Entidades de ELA (ConELA) han participado de estas iniciativas y desempefiado un papel fundamental
en laintroduccién de esta enfermedad en el debate puUblico, mediaticoy en las agendas politicas de todos
los niveles de gobierno. A lo largo de la redaccién de este documento (entre los meses de verano y otofio
de 2024), varias de estas demandas si han sido atendidas por las instituciones europeas. Por ejemplo,
en varios de los aspectos que tienen que ver con la EMA y la disminucidén (o agilizacién) de los plazos
de evaluacién de los medicamentos y la simplificacidn del proceso de aprobacién de estos, como se ha
sefalado. Sin embargo, aquellas peticiones centradas en el establecimiento de un capitulo especifico de
gasto en el programa UEproSalud 2021-2027% para financiar la investigacién cientifica sobre la ELA o la
creacion de un Centro de Excelencia para la Investigacion Genética y las Medicinas Regenerativas, han
encontrado mas obstaculos.

20. Reform of the EU pharmaceutical legislation. Disponible en: https:/health.ec.europa.eu/medicinal-products/
pharmaceutical-strategy-europe/reform-eu-pharmaceutical-legislation_en?prefLang=es

21. Question for written answer: E-003106/2021 to the Commission Rule 138, Idoia Villanueva Ruiz (The Left). Disponible en:
https/ivww.europarl.europa.eu/doceo/document/E-9-2021-003106_EN.html

22. Peticion n.° 635/2021, presentada por Andrea Caffo, de nacionalidad italiana, en nombre de la asociacion «Post Fata
Resurgo», sobre una accion de la UE para encontrar una cura para la esclerosis lateral amiotrofica. Disponible en: https;/
www.europarl.europa.eu/doceo/document/PETI-CM-719898_ES.pdf

23. El programa adoptado por la UE como respuesta a la pandemia de COVID-19 para reforzar la preparacion frente

a las crisis en la UE, con un presupuesto de 5300 millones de euros durante el periodo 2021-27, lo que supone un apoyo
financiero de la UE en el dmbito de la salud. Véase: https:/health.ec.europa.eu/funding/eu4health-programme-2021-2027-
vision-healthier-european-union_es
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3.5. El sistema de gobernanza de la ELA en Espana:
fragmentacion institucional, territorial e intersectorial

Puntos clave:

La gobernanza de la ELA en Espafna es compleja debido a la descentralizacién del sistema, con
competencias en salud y servicios sociales repartidas entre el gobierno central, las Comunidades
Auténomas (CC.AA)) y distintos departamentos. Mientras el gasto sanitario se ha descentralizado, el gasto
social ha tendido a centralizarse.

Los principales actores incluyen el Ministerio de Sanidad, las Consejerias de Salud y de Derechos
Sociales de las CC.AA. y 6érganos de coordinacidn como el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud (CISNS) y el Consejo Territorial de Servicios Sociales. Han impulsado medidas clave como la
Guia para la Atencién de la ELA (2009) y la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas (2016). Sin
embargo, persisten problemas de fragmentacién y falta de coordinacién, generando desigualdades en la
implementacion del SAAD y en el acceso a servicios especializados.

Recientes avances, como el Plan de Choque en Dependencia (2021) y medidas especificas en algunas
CC.AA, buscan mejorar la atencién. La Ley 3/2024 refuerza la necesidad de coordinacién, obligando a
homologar medidas a nivel nacional. A pesar de los progresos, aun es necesario fortalecer la integracion
de politicas, crear centros especializados y mejorar la equidad en la atencién de la ELA en todo el pais.

3.5.1. Modelo territorial y reparto competencial

En las dltimas cuatro décadas, los Estados de Bienestar de Europa occidental han seguido una tendencia
hacia la descentralizacidn de poderes y responsabilidades a gobiernos subnacionales como regiones,
provincias, distritos, municipios, a veces incluso barrios en grandes ciudades. Este enfoque busca adaptar
los programasy las politicas sociales a las necesidades de la ciudadania, establecer sinergias mas eficaces
entre los actores publicos y privados y fornentar un mayor desarrollo de la innovaciéon y experimentacion
social (Andreotti et al,, 2012; Kazepov et al., 2022; Del Pino et al., 2022). Este proceso ha dado lugar a la
apariciéon de complejos sistemas de gobernanza multinivel que requieren herramientas y estructuras
especificas de coordinacién y cooperaciéon intergubernamental e intersectorial (Peters, 2018; Trein, 2024;
Hernandez-Moreno et al., 2024).

El Estado de bienestar espafiol ha seguido una trayectoria similar. La Constitucién Espafola (CE) de 1978
y la aprobacién de los 17 Estatutos de Autonomia regionales entre 1979 y 1983, muchos de los cuales
se han reformado posteriormente, habilitaron un sistema altamente descentralizado en términos de
gasto y politicas publicas. Las CC.AA. han logrado diversos grados de poderes, responsabilidades y
capacidades en materia de decision, financiacién e implementacién en areas clave para el sistema de
proteccién social.

3. Andlisis politico y de politicas | Informe de resultados 2024 37



Distribuciéon porcentual del gasto en salud

El Grafico 351y el Grafico 3.5.2 ofrecen una mirada sobre la evolucién del Estado de Bienestar en Espafa en

términos de gasto publico entre 2006 y 2022, centrandose en dos areas cruciales para las personas enfermas

de ELA: salud y gasto social (o gasto en bienestar). Utilizando un formato de barras apiladas al 100%, estos

graficos permiten visualizar facilmente cémo ha cambiado la distribucién del gasto entre los diferentes niveles

de gobierno y los fondos de seguridad social a lo largo del tiempo. El Grafico 351 y muestra la proporcion del

gasto en salud atribuido a cada nivel de gobierno, mientras que el Grafico 3.5.2 representa el gasto social, que

incluye salud, proteccién social y educacion. El tamafio de cada segmento en una barra representa el porcentaje

de contribucién de ese nivel particular de gobierno al gasto total en salud o gasto social, segun el grafico.

Grafico 3.5.1. Fuentes de financiacion del gasto en salud: Contribucion relativa del gobierno central,

regional, local y fondos de seguridad social (2006- 2022)
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Distribucion porcentual del gasto social

Grafico 3.5.2. Fuentes de financiacién del gasto social: Contribucién relativa del gobierno central,
regional, local y fondos de seguridad social (2006-2022)
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Notas: Las cifras en la tabla debajo del grafico son en millones de euros. El gasto social considera el gasto en
salud, proteccién social y educacién siguiendo el formato de COFOG. Las estimaciones de precios constantes de
la cadena original estan referenciadas al ano 2015.

Desde un punto de vista cuantitativo, se observa una clara tendencia hacia la descentralizaciéon
en el gasto en salud. Las CC.AA. han consolidado su papel como principales gestoras del gasto
sanitario, aumentando su participacién del 91,3% en 2006 al 92,7% en 2022. Este aumento relativo ha
sido en detrimento de los Fondos de la Seguridad Social y los gobiernos o entidades locales, cuyas
contribuciones han disminuido del 3,1% al 19% y del 1,4% al 0,9%, respectivamente. El gobierno central
ha mantenido una participacién relativamente estable, con un ligero aumento del 4,2% al 4,5%. El
crecimiento del gasto en salud ha sido considerable, con una tasa de crecimiento anual compuesta
(CAGR por sus siglas en inglés) del 3.5% entre 2006 y 2022. El gobierno central ha liderado este
crecimiento con un CAGR del 3,9%, seguidas de cerca por las CC.AA. con un 3.5%, ambos presentando
tasas de crecimiento superiores al gasto total en salud: 3,4%. En contraste, los Fondos de la Seguridad
Social y los gobiernos locales han mostrado un crecimiento mas modesto, con CAGRs del 0.1% y

0.2% respectivamente.
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Por otro lado, el panorama del gasto social, que comprende salud, proteccién social y educacién, presenta
una dindmica diferente. Aqui, la tendencia apunta hacia una centralizacién del gasto. Los Fondos de la
Seguridad Social han aumentado su participacion del 46.8% en 2006 al 50.4% en 2022, consolidandose
como el principal contribuyente. Por el contrario, las CC.AA. han visto reducida su participacion del 42.2%
al 38.3%. El gobierno central ha incrementado ligeramente su contribucion del 7.0% al 8.0%, mientras que

los gobiernos locales han experimentado una pequefia disminucién del 3.9% al 3.3%.

Mientras que en salud se ha optado por un modelo cada vez mas descentralizado, aprovechando la
capacidad de las CC.AA. para gestionar servicios de proximidad, el gasto social en su conjunto ha tendido
hacia una mayor centralizacién, posiblemente buscando una mayor uniformidad en la proteccién social
a nivel nacional (Llena-Nozal et al., 2022; OCDE, 2022).

3.5.2. La gobernanza de la ELA: actores, gobiernos, sistemas e
instituciones de coordinacion y cooperacion

El sistema de gobernanza de la ELA se caracteriza en la mayoria de los paises (incluido Espana) por
la colaboraciéon de multiples niveles de gobierno y la participacion de diversos actores: ministerios,
consejerias, departamentos, agencias, y organizaciones tanto publicas, como privadas, y sin dnimo de
lucro. Las actuaciones o medidas de politica pUblica en torno a la ELA se caracterizan por su caracter
intersectorial, al situarse generalmente en dos grandes ambitos o sectores de politica publica o en la
interseccion de éstos: la sanidad y los servicios sociales, en concreto, los cuidados de larga duracion
(CLD).

En el ambito de la sanidad, Espafia cuenta con un Sistema Nacional de Salud (SNS), que se universalizd
progresivamente a partir de 1986. La politica sanitaria es una responsabilidad compartida entre el
Gobierno central y las CC.AA.. El Gobierno central es responsable de la regulacién del derecho a la
asistencia sanitariay de los elementos basicos de la organizacién, coordinaciény financiacién del SNS. Por
su parte, las CC.AA. legislan en el marco de la normativa basica estatal y deciden sobre la configuracién y
gestion de sus propios Servicios Regionales de Salud (SRS).

En el ambito social, la formalizacién de la politica de atencién a las personas en situaciéon de dependencia
se plasm& en Espafia con la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las personas en situacion de dependencia®* (LAPAD). Esta ley fue promulgada en 2006
Yy puso en marcha el Sistema de Promocién de la Autonomia y Atencién a las Personas en Situacion
de Dependencia (el denominado SAAD). Este sistema, considerado un derecho subjetivo y en este
sentido es bien recibido por los responsables publicos de todos los niveles de la administraciéon, expertos
y practitioners (Consejo Econdmico y Social, 2021; Rodriguez Cabrero et al, 2022). El nuevo marco
institucional transformo el panorama existente. Asi, el Gobierno central pasé a ejercer un papel clave
en la definicidén de la legislacion basica de la politica de cuidados, a través del titulo competencial del

24. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia. Disponible en: https;/iwww.boe.es/elifes/l/2006/12/14/39/con
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articulo 149.1. 1° de la CE. Al igual que en el &mbito sanitario, la gobernanza del nuevo sistema se basa en
una estructura de competencias compartidas.

Desde su institucionalizacion en 1983, las Conferencias Sectoriales? constituyen el pilar principal de la
cooperacion y colaboraciéon intergubernamental en el modelo territorial espafol (Ledn y Ferrin, 2011,
Aja y Colino, 2014; Ministerio de Politica Territorial y Memoria Democratica, 2024; Hernandez-Moreno
y Harguindeguy, 2024). Estas conferencias, integradas por el titular del Departamento ministerial
competente y por todos los consejeros de los Gobiernos regionales responsables de la misma materia,
cumplenimportantesfunciones,como:ladistribuciéndeinformaciénsobre proyectosdeleyyreglamentos
del Gobierno central; la aprobacién, seguimiento y evaluaciéon de planes y programas conjuntos; el
establecimiento de convenios definanciacién;o laformulacién de posiciones gubernamentales conjuntas
a nivel europeo.

En el ambito sanitario, la Ley General de Sanidad?® (1986) recoge y concreta los instrumentos de
colaboracién entre el Gobierno central y las CC.AA., creando como principal érgano de coordinaciéon el
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud?” (CISNS). Desde su constitucién en abril de 1987,
y hasta 2003, el CISNS estuvo compuesto por el mismo numero de representantes del Gobierno central
y las CC.AA.. Sin embargo, tras la reforma introducida por la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y
calidad del Sistema Nacional de Salud?®, el CISNS esta constituido por las personas titulares del Ministerio
de Sanidad y de las consejerias competentes en materia de sanidad de las CC.AA. y las Ciudades con
Estatuto de Autonomia.

En el ambito social, La “Ley de Dependencia” también establece el Consejo Territorial de Servicios
Sociales y SAAD? como espacio para la cooperacion multilateral y encargado de adoptar los acuerdos

25. La Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, establece su régimen juridico en los articulos
147 y siguientes. Disponible en: https://www.boe.es/elifes/|/2015/10/01/40/con

26. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. Disponible en: https/ivww.boe.es/elifes/|/1986/04/25/14/con

27. Esta Conferencia Sectorial posee funciones de coordinacion de procedimientos para llegar a decisiones comunes, tal
y como lo define el Tribunal Constitucional y cuenta con organos de segundo nivel, como la Comision Delegada y varias
Comisiones Sectoriales especializadas, como la Comision de Salud Publica, la Comision de Recursos Humanos del SNS,

la Comision cientifico-técnica del SNS o la Comision Permanente de Farmacia, entre otras. También cuenta con grupos
de trabajo como el de Sanidad Ambiental, Promocion de Salud en el Trabajo y Epidemiologia. El CISNS estd presidido
persona titular del Ministerio de Sanidad. La Vicepresidencia es desempernada por uno de los representantes de las CC.AA.
y las Ciudades con Estatuto de Autonomia, elegido por y de entre ellos. La persona titular de la Secretaria es nombrada
por la Presidencia.

28. Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud. Disponible en: https.//www.boe.es/eli/
es/l/2003/05/28/16/con

29. El Real Decreto-ley 20/2012, en su capitulo IV se refunden los anteriores Consejo Territorial del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia y la Conferencia Sectorial de Asuntos Sociales en el actual Consejo Territorial
de Servicios Sociales y del SAAD. Junto al Consejo territorial, la Ley de Dependencia articula también otros instrumentos
de cooperacion como los planes conjuntos y los convenios de colaboracion bilaterales. La participacion de las personas
en situacion de dependencia se canaliza a través de sus representantes que participan en los drganos consultivos:
Consejo Estatal de Personas mayores, Consejo Nacional de la Discapacidad, Consejo Estatal de Organizaciones no
Gubernamentales de Accion Social y también tienen un papel relevante los agentes sociales a traves del Comité
Consultivo del SAAD y la Mesa de Didlogo Social.
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de aplicacion y distribucion de fondos. A diferencia del Consejo Interterritorial del SNS, en el Consejo
Territorial de Servicios Socialesy del SAAD los acuerdos formalesy las propuestas politicas son adoptados
por la regla de la mayoria, es decir, con el voto afirmativo de la mayoria de los representantes del Gobierno
central y la mayoria de los representantes de las CC.AA..

3.5.3. Principales medidas y actuaciones a nivel estatal,
subnacional e intergubernamental

Ambito sanitario

En el caso concreto de la gobernanza de la ELA, las principales medidas y actuaciones gubernamentales
se han llevado a cabo desde el Sistema Nacional de Salud. Estas han sido lideradas a nivel organizativo
y administrativo por los departamentos de salud, especificamente el Ministerio de Sanidad en el nivel
centraly las Consejerias del ramo a nivel autondmico, con escasa participacidn institucional de los actores
del dmbito social (véase Grafico 2.3-1). Las medidas adoptadas han incluido Jornadas, Guias, Protocolos,
Estrategias, Acuerdos intergubernamentales, Leyes mas amplias desde un punto de vista sectorial
y Ordenes ministeriales®® que, por ejemplo, han actualizado la cartera de servicios comunes del SNS
en varios aspectos relacionados con la ELA®. También el Gobierno central, a través de los Presupuestos
Generales del Estado y la gestiéon de varios Ministerios -fundamentalmente Sanidad y Servicios Sociales—,
han dedicado partidas presupuestarias en forma de subvenciones para el sostenimiento econdmico-
financiero de la estructura central y prestaciéon de servicios de la comunidad asociativa en torno a la ELA,
especialmente desde 2018%.

El principal hito en todo este proceso de institucionalizaciéon e introduccidn en la agenda politica de los
Gobiernos de la ELA lo constituye la Guia para la Atencion de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en
Espana’®. Tras una peticidon de las asociaciones de pacientes, el Ministerio de Sanidad y Consumo planted

30. Orden SCB/45/2019, de 22 de enero, por la que se modifica el anexo VI del Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre,
por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sisterna Nacional de Salud y el procedimiento para su
actualizacion, se regula el procedimiento de inclusion, alteracion y exclusion de la oferta de productos ortoprotésicos y se
determinan los coeficientes de correccion. Disponible en:

https./ivww.boe.es/elifes/o/2019/01/22/scb45

31. Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sisterna
Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion. Disponible en: https:/ivww.boe.es/elifes/rd/2006/09/15/1030/con

32. Ley 6/2018, de 3 de julio, de Presupuestos Generales del Estado para el afio 2018. Disponible en:
https./ivww.boe.es/elifes/l/2018/07/03/6

Real Decreto 539/2019, de 20 de septiembre, por el que se regula la concesion directa de subvenciones para garantizar

el apoyo a las entidades del Tercer Sector de Accion Social y el ejercicio de los derechos bdsicos de las personas con
discapacidad. Disponible en: https.//www.boe.es/elifes/rd/2019/09/20/539

Ley 22/2021, de 28 de diciembre, de Presupuestos Generales del Estado para el afio 2022. Disponible en: https//www.boe.es/
elifes/l/2021/12/28/22/con

33. Ministerio de Sanidad (2009). Guia para la Atencion de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en Espana. Disponible en:
https./ivww.sanidad.gob.es/profesionales/orestacionesSanitarias/foublicaciones/docs/esclerosisLA.pdf
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en noviembre de 2005 a la Comisién de Prestaciones, Aseguramiento y Financiacién, dependiente del
CISNS y con representacion de todas las CC.AA,, la creacidén de un grupo de personas expertas. Tras un
largo proceso de coordinacién multidisciplinar entre el Grupo redactor de personas expertasy multitud de
actores (tanto puUblicos como asociativos, incluyendo Asociaciones, Colegios de profesionales, Sociedades
y Fundaciones), el Ministerio de Sanidad y Politica Social -denominacién que tenia en esa época el
departamento central- aprobd esta Guia en 2009, inspirada en las principales guias internacionales®.

A grandes rasgos, el objetivo de la Guia para la Atencion de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
en Esparfa era presentar la ELA como una enfermedad neurodegenerativa especialmente grave y
devastadora para quienes la padecen, destacando la importancia de una atencién integral y coordinada
entre sistemas y recursos. La Guia incluia aspectos médicos, cuestiones relacionadas con los cuidados
paliativos para mejorar la calidad de vida de los pacientes en las etapas avanzadas de la enfermedad y el
manejo de este tipo de pacientes. También abarcaba la atencidn psicosocial, especialmente vinculada al
apoyo a las familias, asi como consideraciones éticas y legales ligadas a los derechos de las personas que
padecen la enfermedad, el acceso a tratamientos y la toma de decisiones sobre su cuidado.

Masalladelaaprobaciéonporpartedel CISNSen2016dela Estrategiaen Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud®, que incluye la ELA entre otras enfermedades neurodegenerativas de alto
impacto, el segundo gran hito en la toma en consideracion de la ELA por parte de las Administraciones
y los Gobiernos se llevé a cabo bajo el marco de la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud (2017). El documento Abordaje de la Esclerosis Lateral Amiotréfica®®
(2018), recoge los elementos basicos para dar una respuesta sanitaria y social coherente e integrada a las
personas que sufren la enfermedad, centrada especialmente en los aspectos de coordinacién entre los
diferentes servicios sociales y clinicos.

En la actualidad, a pesar de su relativa antiguedad, el documento Abordaje de la Esclerosis Lateral
Amiotrdfica constituye la principal herramienta para la atencidn de la ELA en Espafia.

34. Entre ellas, destaca la publicada por el Instituto Nacional para la Excelencia del Cuidado y la Salud (NICE), la
Federacion Europea de Sociedades de Neurologia (EFNS), la Academia Americana de Neurologia (AAN), y algunas
instituciones de Australia.

35. CISNS (2016). Acuerdo n® 1146 Pleno: 13 de abril de 2016 Acta n® 113. Aprobar la Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sisterna Nacional de Salud. Este documento desarrolla una estrategia integral para la
prevencion, diagnadstico, tratamiento y atencion de las enfermedades neurodegenerativas (END) en el SNS, con el fin de
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias, estableciendo una hoja de ruta basada en la investigacion,
prevencion, diagndstico precoz, y atencion integral. Disponible en: https./iwww.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/
estrategias/enfermedadesNeurodegenerativas/docs/Est_Neurodegenerativas APROBADA_C_INTERTERRITORIAL.pdf

36. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2017). Abordaje de la Esclerosis Lateral Amiotrofica. Madrid.

Recuperado en https./ivww.mschs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/odf/Abordaje_de_la_Esclerosis_Lateral_
Amiotrofica_2017pdf
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Grafico 3.5.3. Principales hitos y medidas en torno a la ELA (sectorial y extra-sectorialmente)
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Otro de los hitos llevados a cabo a través de la cooperacién y coordinacidn intergubernamental sectorial
fue la inclusién del lector ocular en la cartera de servicios comunes del SNS en 2019%. Esta inclusidn se
oficializé mediante la Orden SCB/480/2019, de 26 de abril®,

“Como parte de los productos sanitarios se facilitara, siguiendo el correspondiente protocolo
y aplicando un procedimiento que permita su reutilizacion, el lector ocular u otro sistema

de comunicacién para pacientes con trastornos neuromotores graves, con afectacion

severa de ambos miembros superiores e imposibilidad de comunicacion oral o escrita,

fundamentalmente pacientes con esclerosis lateral amiotroéfica (...)".

Aungue la implementacién de esta reforma en las diferentes regiones fue bastante dispar (los lectores
oculares no llegaron a todas, la calidad técnica de estos también estuvo cuestionada, la unificacién de los
lectores no se produjo hasta 2021y el marco regulador -a través de una licitacidon- no se desarrollé hasta
2023), para algunos de los responsables puUblicos entrevistados en el marco de este V Observatorio, la
modificacion de la cartera fue un hito importante para los pacientes y sus familiares:

“Pero en [esta] etapa la principal novedad fue la modificacion de cartera en esos
aspectos ligados a la ELA. Todo lo que tiene que ver con lo protésico llevaba desde el
afo 89 sin ampliaciones [y se implementaron] bastantes ampliaciones. En la ELA pues
varias, no sé si lo que tiene que ver con audifonos (...) pero basicamente es por el
asunto de movilidad de tipo de silla de ruedas que se modificaron. O sea, hubo
varias modificaciones de cartera protésica y ortoprotésica que si les afectaban. La
mas llamativa, el lector ocular, pero que les afectan otras muchas como el tipo de

silla de ruedas, etc. Cosas que necesitan y que eso si se tuvo en cuenta y se reforma. [Se
incluyd] como prestacion el lector ocular. Por ejemplo, cuando una persona ya no puede
comunicarse, porque tiene paralisis progresiva en distintos grupos musculares, pues
cuando ya no puede comunicarse de ninguna manera, con la mirada, no sé si conocéis el

lector ocular, con la mirada, fija la mirada en una letra y va escribiendo.” (Entrevista 5).

Desde un punto de vista de la cooperacion intergubernamental, el CISNS ha jugado un papel central en el
desarrolloy adopcidon de medidas y Acuerdos vinculados directa e indirectamente con la ELA (ver Grafico
2.3-2). Segun las bases de datos oficiales del Ministerio de Politica Territorial y Memoria Democratica
(2024), se han introducido cuestiones vinculadas a la ELA en multitud de ocasiones en los Ordenes del
dia del CISNS, especialmente desde 2016. Los Acuerdos aprobados en el CISNS suelen centrarse en
los criterios para la distribucion de fondos a las CC.AA. para estrategias frente a enfermedades raras y
enfermedades neurodegenerativas, incluida la ELA.

37. Es importante resaltar que, en este periodo, tanto el CISNS como el Consejo Territorial de Servicios Sociales y SADD
dependian competencial y organizativamente del mismo departamento, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social. Esto facilito la introduccion y coordinacion de ambos sectores de politica publica, especialmente en la adopcion de
Acuerdos y decisiones conjuntas.

38. Orden SCB/480/2019, de 26 de abril, por la que se modifican los anexos |, Il y VI del Real Decreto 1030/2006, de 15 de

septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento
para su actualizacion. Disponible en: https:/ivww.boe.es/kelifes/o/2019/04/26/scb480
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Grafico 3.5.4. Acuerdos adoptados en el Pleno del CISNS (2022-2024)
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Fuente: Elaboracion propia a partir del Ministerio de Sanidad (2024). Disponible en:
https.//ww.sanidad.gob.es/organizacion/consejolnterterri/home.htm

Bajo el paraguas que proporcionan todas estas medidas y Acuerdos intergubernamentales, las
CC.AA. han adoptado sus propias estrategias y actuaciones en materia de la ELA® — enmarcadas en
gran medida dentro de las politicas generales de salud y servicios sociales de cada region-. El estudio
detallado de estos elementos se vera en los capitulos 6, 7y 8 del V Observatorio de manera mas detallada.

Ambito social

Lo que se ha denominado en el informe sistema de gobernanza de la ELA, compuesto por diferentes
actores, niveles de gobierno, instituciones y departamentos, asi como las politicas, medidas y actuaciones,
se caracteriza por un claro predominio del @mbito de la salud o sanitario. Esta realidad es ampliamente
reconocida entre las distintas voces entrevistadas para este V Observatorio:

“Lo mas que se le reconocia (a la ELA) es en la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion
y calidad del Sistema Nacional de Salud (...) se la reconocia mas hablando de cuidados
paliativos. En muchos casos reconocian a enfermos con posibilidad de rehabilitacion o

cuidados paliativos” (Entrevista 2).

“Todo el conjunto de Guias y Estrategias de Salud (a grandes rasgos) han pretendido
poner a disposicion de los profesionales toda la experiencia y los conocimientos

39. Un andlisis mas detallado de los diferentes Modelos de Atencion en materia de ELA a nivel regional se puede encontrar
en los Observatorios ELA [Informe de resultados] de la Fundacion Luzon de los arios 2017, 2018, 2019 y 2021. Disponibles
aqui: https;/fwwwiffluzon.org/observatorio
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disponibles, para facilitar el diagnéstico y el abordaje terapéutico, siendo conscientes
de que en algunas enfermedades hay todavia muchisimas lagunas en el conocimiento
preciso. (..) Sobre todo, estoy pensando en la Guia en general (2009) pero estoy pensando
en la guia por las dificultades que tiene y por el drama que supone este diagnostico a las

personas que lo padecen y a sus familias” (Entrevista 5).

No obstante, desde el &mbito social, tanto a nivel de prestaciones como de servicios, el contexto comenzd
a cambiar tanto a nivel social (de movilizacién de los colectivos y asociaciones ligados a los pacientes y
sus familias), como a nivel politico y mediatico:

“Es a partir de la década de 2010, especialmente 2016, 2017, 2018, por ahi, es cuando
empieza ya, yo creo que a interesar mas desde el punto de vista de lo social. Hasta
ese momento, como os decia, el componente era fundamentalmente sanitario (..) la
Proposicion No de Ley presentada por Ciudadanos en ese momento, en el que, bueno,
pues se solicita algo dentro también del ambito sanitario, (...) en este caso la Comunidad
de Madrid, que son los responsables de esa atencidén sanitaria, bueno, pues una serie

de atenciones, de fisioterapia, de enfermeria, etc., y luego también creo que habia un
apartado de investigacion, el tema de la ELA es una cuestion muy importante, pero no
deja de ser nada mas que una pérdida. Hasta ese momento todavia no estaba considerado
porque la ELA también tenia un componente que tenia que ser resuelta desde lo social.
(...) podriamos decir que el papel de Servicios Sociales ha sido casi mas consultivo
en algunas ocasiones, o de preguntar cuestiones quizas un poco mas técnicas o

especializadas” (Entrevista 2).

El aspecto mas importante de las personas con ELA es el acceso al SAAD. Como seflalaba una de las

personas entrevistadas para este V Observatorio,

“(...) el sistema sanitario tiene mas facilidad de adaptarse. El sistema de la dependencia es
mas complicado. Pero qué es lo que hay que hacer. Es una dependencia que tiene una
evolucién muy rapida y que tiene unas caracteristicas determinadas. El sistema que esta
disefado para unas dependencias mas estables, tiene que modularse. Y eso es un poco el

quid de la cuestion” (Entrevista 5).

En primer lugar, hay que sefalar que existen grandes diferencias y desigualdades territoriales entre CC.AA.
en el grado de implementacion y adaptacion del SAAD a las necesidades de las personas afectadas por
ELAy sus familias. Estas desigualdades se reflejan en aspectos como el acceso, los equipos disponibles, los
copagos Yy las listas de espera, entre otras cuestiones, y también afectan a las areas rurales dentro de las
propias CC.AA. (Rodriguez Cabrera et al,, 2022). De todo el catdlogo de servicios y prestaciones del SAAD,
incluidos en las carteras de servicios de las CC.AA., como los Servicios de prevencién de las situaciones de
dependencia y los de promocién de la autonomia personal, los Servicios de Teleasistencia, los Servicios de
Ayuda a domicilio, los Servicios residenciales o las prestaciones econdmicas, las personas con ELA y sus
familiares apenas pueden disfrutar de algunos de ellos.

Andlisis anteriores realizados por la Fundacién Luzdn sobre los recursos y servicios de atencién social
para la ELA revelan que en Espafa no existen protocolos especificos de coordinacién entre sistemas
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para asegurar la continuidad en la atencién de pacientes. Ademas, hasta el 2024 no habia centros
especializados de estancia diurna con plazas de caracter publico para personas con ELA. Tampoco
existen centros especializados de estancia temporal o prolongada, salvo dos proyectos piloto de centros
residenciales en Oviedo y Caceres, que se describen mas adelante.

Galicia fue la primera CC.AA. en instaurar una transferencia monetaria Unica de 12.000 euros anuales para
las personas afectadas con ELA. Asturias la ha seguido con una convocatoria de un maximo de 15.000 euros
anuales. Madrid ha creado el primer Centro Especializado de Atencién Diurna para la ELA, que ofrecera
prestaciones ambulatorias especializadasy cobertura a necesidades cotidianas de pacientes. Segun Leunda
(2024, 1 de abril), “Este nuevo complejo de la sanidad publica madrilefa se integrara en la futura RED ELA,
constituida por las cinco unidades hospitalarias de la regién (distribuidas entre los hospitales 12 de Octubre,
Clinico San Carlos, La Paz, Infanta Elena de Valdemoro y Rey Juan Carlos de Méstoles), asi como del futuro
Centro Sanitario Residencial de Puerta Hierro, previsto para 2026 y que se convertira en el primero de estas
caracteristicas a nivel mundial en asistir a pacientes con esta patologia”. También Extremadura cuenta con
ayudas econémicas directas de 2.000€ por persona beneficiaria en 2025. Ademas, hasta la aprobacién de la
nueva ley en octubre de 2024, el Estado central no tenia la obligacién de proporcionar ayudas econémicas
a las familias de personas con ELA para sobrellevar los elevadisimos costes de esta enfermedad. Los costes
medios por persona de la enfermedad ascienden a 114.318€ anuales, segun el estudio realizado por la
Fundacién Luzdn y Fresno. The right Link!, lo que supone 184 millones de euros a nivel social, si se estima

una prevalencia del 6,14,

En el contexto de la pandemiay la postpandemia, el Consejo Territorial de Servicios Sociales y SAAD ha
adoptado Acuerdos y decisiones que han afectado directa e indirectamente a las personas enfermas
con ELA bajo el marco del Plan de Choque en Dependencia* de 2021y la hoja de ruta establecida por el
Gobierno central, los Gobiernos regionales y los actores sociales. Esto incluye el Real Decreto 675/2023,
de 18 de julio, por el que se modifica el Real Decreto 1051/2013% de 27 de diciembre, por el que se
regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, establecidas en
la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas

40. En el estudio presentado en septiembre de 2024, se estima un coste social de la enfermedad de 230 millones de euros
si la prevalencia es del 7,4%, como sugieren otros estudios en Espana.

41. Esta medida estd recogida en el Plan de Recuperacion, Transformacion y Resiliencia de Espafia, aprobado por la
Comision Europea en junio de 2021 para gestionar y distribuir los fondos europeos Next Generation EU [Disponible en:
https./olanderecuperacion.gob.es/]. En concreto, esta medida se inserta en la Politica-palanca Vil “Nueva economia de
los cuidados y politica de empleo” y el Componente 22, “Plan de choque para la Economia de los Cuidados y Refuerzo de
las politicas de igualdad e inclusion”. A su vez, este Plan estd directamente alineado con el Principio 18 del Pilar Europeo
de Derechos Sociales (aprobado en 2017), el Plan de Accién de 2021 de la Comision Europeaq, asi como con la Estrategia
Europea de Cuidados de 2022 (Comision Europea, 2022).

42. Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y

Atencion a la Dependencia, establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia. Disponible en: https,//www.boe.es/elifes/rd/2013/12/27/1051
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en situacion de dependencia®. Asi lo sefialaba uno de los responsables publicos entrevistados para
esta investigacion,

“En particular, discutimos con mucha intensidad todo el baremo de discapacidad y
dependencia, y la cuestion del tramite de urgencia. En segundo lugar, discutimos
toda la regulacién del asistente personal, que era una cosa que, en parte, teniamos
que modificar por la influencia de lo que se hablé en el grupo de trabajo sobre

ELA, y esta fue muy conflictiva con el didlogo social, con los sindicatos en particular,

y fue conflictiva con algunas comunidades auténomas. (...) El asistente personal es

una figura que no estaba regulado, y como no estaba regulado, las comunidades lo
habian regulado, l6gicamente. Entonces, habia comunidades que hacian un uso muy
activo del asistente personal con una regulacién propia, otras que no lo tenian
regulado y que practicamente no lo usaban, y el intentar uniformizar esto siempre
es complicado, porque a las comunidades les suponen costes, cambios normativos,
cambios econémicos, y esto se discutié con mucha intensidad también en el Consejo
Territorial, toda la regulaciéon del asistente personal. Y finalmente, (..) las cuantias y las
intensidades. Ese decreto fija las cuantias y las intensidades en dependencia, y, por tanto,
cuando uno tiene que discutir las cuantias que recibe un grado 3 de dependencia, que
es una persona con ELA, con otras dependencias, pero desde luego con ELA es un grado
3,0 las intensidades de cuidados que puede tener entre varios servicios, y qué intensidad
pueden recibir y la compatibilidad entre los distintos servicios, todo esto se discutia en el
Consejo Territorial” (Entrevista 1).

No obstante, si se repasan los asuntos abordados y los Acuerdos adoptados por el Consejo Territorial, a
partir de la MEMORIA DE ACTIVIDADES DEL CONSEJO TERRITORIAL DE SERVICIOS SOCIALES Y DEL
SISTEMA PARA LA AUTONOMIAY ATENCION A LA DEPENDENCIA#%4, se observa que estos se han centrado
en varios aspectos clave. Entre ellos destacan el Plan estatal de reduccion de la lista de espera en el SAAD
(Acuerdo de 30 de abril de 2021); el Marco de Cooperaciéon Interadministrativa y criterios de reparto de
créditos de la Administracion General del Estado (Acuerdo de 30 de abril de 2021y Acuerdo de 28 de julio
de 2022) y el establecimiento de los Criterios comunes de acreditacidn y calidad de los centros y servicios
del SAAD (Acuerdo de 28 de junio de 2022), entre otros (ver Grafico 2.3-3).

En este sentido, es importante destacar que, en el caso del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del
SAAD, la LAPAD, asicomo su Reglamento de Funcionamiento de este 6rgano, establecen una cooperaciéon
muy intensa entre el Gobierno central y las CC.AA.. Esta cooperacidon se basa en una serie de areas de

43, Real Decreto 675/2023, de 18 de julio, por el que se modifica el Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que
se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, establecidas en la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia.
Disponible en: https./ivww.boe.es/elifes/rd/2023/07/18/675

44. MEMORIA DE ACTIVIDADES DEL CONSEJO TERRITORIAL DE SEVICIOS SOCIALES Y DEL SISTEMA PARA LA
AUTONOMIA Y ATENCION A LA DEPENDENCIA. Disponible en: https;/imserso.es/autonomia-personal-dependencia/
sistema-autonomia-atencion-dependencia-saad/el-saad/organos-sistema/organos-cooperacion/acuerdos-adoptados-
consejo-territorial-sociales-saad
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codecision* y cofinanciamiento?®, “unos esfuerzos compartidos que van mas alla del patron tradicional
de coordinacién de politicas a través de las Conferencias Sectoriales” (Cuesta-Lépez, 2013: 262). La misién
y los objetivos en materia de cooperacidn y coordinacion intergubernamental sectorial parecen haberse
cumplido —al menos parcialmente- en el contexto de la pandemia.

3.5.4. Algunos apuntes finales sobre la gobernanza de la ELA

El sistema de gobernanza de la ELA es notablemente complejo, basado en un entramado de
cooperacion interadministrativa y un reparto competencial que a menudo resulta ambiguo. En el
centro de este sistema de gobernanza se encuentran el Consejo Territorial de Servicios Sociales,
el SAAD y el CISNS. En este 6rgano se cuenta con la participacién de representantes del Gobierno
central, las CC.AA,, y las entidades locales, aunque estas Ultimas con poca incidencia en la toma de
decisiones. La participacion de los colectivos vinculados a las personas con ELA, los agentes sociales
y las entidades del tercer sector se limita a un rol consultivo, a través de Comités de diversa indole.

A pesar de los avances e hitos conseguidos, la persistente fragmentacién institucional, territorial y
organizativa entre los distintos niveles de gobierno y sistemas —entre el SAAD y los distintos dispositivos
del SNS- ha generado problemas significativos. Esta fragmentacion ha dado lugar a descoordinacion,
disfuncionalidades*’ y una falta importante de integracion de politicas*. En la actualidad, solo 5 de las
17 CC.AA. disponen de protocolos de coordinacién entre los Servicios de Salud y los Servicios Sociales,

mientras que 1 CC.AA. (Extremadura) tiene integrada en una misma consejeria ambas competencias.

El resultado de esta situacion es un funcionamiento independiente en areas clave como la financiacion,
regulacién, informacién, formacidén y dotacién de profesionales, una problematica que se hizo
particularmente evidente durante la pandemia de COVID-19 (Mattei y Del Pino, 2021; Hernandez-Moreno
et al., 2023; Pereira-Puga et al.,, 2023).

45, Entre las que destacan: la intensidad de la proteccion de los servicios de atencion, del marco de cooperacion
interadministrativa para la implementacion de la LAPAD, acordar las transferencias monetarias para las personas
beneficiarias, adaptar los criterios de los beneficiarios o adoptar los criterios comunes de evaluacion del sistema, entre otros.

46. La LAPAD fue la primera ley de ambito nacional en establecer una financiacion compartida entre el Estado y los
gobiernos subnacionales en este sector de politica publica.

47. La fragmentacion territorial de la autoridad y la administracion, caracteristicas del modelo mediterraneo de CLD y del
caso espariol en particular, han generado lo que Aguilar-Hendrickson y Sabatinelli (2014) han llamado vicious layering, o
escalonamiento disfuncional, que puede llevar a la elusion de responsabilidades y a la aparicion de numerosos puntos de
veto en la toma de decisiones.

48. La integracion de politicas se ha convertido en un tema importante y efervescente en la investigacion sobre Politicas
Publicas y Administracion Publica. Desde los afos noventa, varias organizaciones e instituciones internacionales han
empleado el téermino para denotar la necesidad de combinar servicios de diferentes politicas sectoriales para hacer mads
eficientes las politicas publicas. Hoy en dia, esta expresion se utiliza para conceptualizar la vinculacion entre los nuevos
problemas politicos, como la politica climdtica y medioambiental, con los sectores politicos existentes (Tosun y Lang, 2017;
Trein et al, 2019).
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En este sentido, la mayoria de las personas entrevistadas en el marco de este V informe del Observatorio
de la esclerosis lateral amiotrdofica ELA, de la Fundacién Francisco Luzdén, independientemente de su
perfil politico, nivel de responsabilidad publica o adscripcién institucional, han puesto el acento en la
necesidad urgente de mejorar la coordinacién entre todos los Gobiernos, actores y sistemas implicados
en el dia a dia de la comunidad afectada por la ELA:

“Este es un tema, uno de los mejores ejemplos de la necesaria coordinacién sociosanitaria,
a la que tienen mucho que decir las dos tradicionales Consejerias que la mayoria de las
CC.AA. son Consejerias distintas. Hay muy pocas Consejerias en las que estan tanto
politicas sociales como sanidad. Y, de hecho, cuando en el periodo anterior que os

decia que estabamos peleando por conseguir la atencién residencial de los enfermos

de ELA, la primera que fue una decisiéon por parte de ConELA de decir “oye, ¢a quién le
proponemos hacer un proyecto piloto de atencién residencial?” El nombre que sale es
Extremadura. Y lo que decidimos es Extremadura, porque la consejeria, tanto con el
PSOE antes como ahora con el PP, era de politica social. Y eso podia hacer mas sencillo
la implementacién de un proyecto de este estilo” (Entrevista 2).

“Es fundamental la importancia de la coordinacidn entre los sistemas sanitario, social y de
seguridad social para proporcionar una atencion integral (...) Y luego esta todo el tema de
seguridad social, de ayudas, de permisos, etc. Una parte ya se incorpord con las medidas
gue se hicieron de seguridad social, de cuidado de mayores, cuidado de familiares, etc.
Pero bueno, hay mucho camino por recorrer” (Entrevista 5).

“Pues mira, al final ves que hay que, por eso digo, por un lado, esta el propio
reconocimiento estatal que te daria ese marco de unidad, que yo creo que en materia

de derechos humanos es necesario, y luego nuestra complejidad territorial hay que
tenerla en cuenta, y luego, como bien estas diciendo, el que hay competencias que estan
transferidas. (...) Entonces esa dispersion incluso a veces te lleva a temas que no deberian
ser, dependiendo de la sensibilidad de turno del lider que tengas en un determinado
momento, no deberian incluso depender de eso, sino que deberian establecerse un marco
estructural y una coordinacién interterritorial para que se ejecuten las acciones (...) Yo creo
gue en los tréamites que he conocido, se me quedd mucho en la pantalla de marco legal, ni
siquiera se ha habido dentro de estos 6érganos de coordinacion un momento, digamos, un

abordaje especifico de la situacién de los enfermos de la ELA” (Entrevista 3).

“Entonces yo creo que si que esto también hay que plantearlo porque a mi también

me parece una excusa politica, si soy sincera, a veces decir “no, es que aqui como esto
dependeria de sanidad y sanidad ya lo tiene incluido”, de “esta incluida dentro de la cartera
de servicios sanitarios la especificidad de la ELA”, me pregunto.(..) en una materia como la
ELA tienes una implicacién, tendrias que coordinarte la parte de derechos sociales con la
parte sanitaria y si no realmente el abordaje integral no lo vas a hacer.” (Entrevista 3).

Por todo ello, y como se vera en la proxima seccioén, este ambito de las politicas publicas, aunque puede
parecer restringido y minoritario, ocupa un lugar destacado en la agenda publica, mediatica y politica.
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3.6. La Ley 3/2024, de 30 de Octubre, Ley para mejorar

la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral
Amiotroéfica y otras enfermedades o procesos neurolégicos
de alta complejidad y curso irreversible, una conquista
social de la Comunidad de la ELA

“NO NOS VALE a los enfermos con ELA con buenas intenciones; no nos vale con palabras
bonitas. Nosotros necesitamos hechos, necesitamos acciones, necesitamos que esa Ley
ELA se tramite YA. Mirad, si algo no tenemos los enfermos de ELA (...) es tiempo que

perder” Juan Carlos Unzué, 2024

Puntos clave:

La Ley 3/2024, aprobada el 31 de octubre de 2024, busca mejorar la calidad de vida de personas con ELAy
otras enfermedades complejas. Su aprobacién ha sido influenciada por la sensibilidad social, el activismo
asociativo y la complejidad parlamentaria.

Desde el Ice Bucket Challenge (2014) hasta la frustrada proposicion de ley de Ciudadanos en la XIV
legislatura, el camino legislativo ha sido largo. En la XV legislatura, PP, Junts per Catalunya y PSOE-SUMAR
presentaron propuestas con puntos en comun, como el reconocimiento automatico de discapacidad y
dependencia, mejoras en la atencidon y apoyo a la investigacion. Mientras que PP y Junts se enfocaron en
la ELA, la propuesta del PSOE-SUMAR incluyé otras enfermmedades neurodegenerativas.

El proceso enfrentdé obstaculos presupuestarios (especialmente en la atencién 24 horas), politicos
(alcanzar consenso y evitar bloqueos legislativos) y técnicos (debatir entre una ley especifica para la ELA
0 adaptar el sistema existente).

3.6.1. Introduccion en la agenda publica y politica, y primeras acciones
parlamentarias

Hace una década, la campania viral /ce Bucket Challenge puso a la ELA en la agenda publica a nivel
mundial. Se compartieron mas de 6 millones de videos en Youtube, y la pagina de Wikipedia sobre
la ELA pasé de tener unas 3.000 visitas al dia a 450.000 en agosto 21 de 2014 (Wicks, 2014). Si bien
aumentaron las donaciones a investigacion y la visibilidad de la enfermedad, el impulso mediatico
global se ralentizé volviendo a la normalidad meses después (Wicks, 2014).

Tras el impacto inicial del Ice Bucket Challenge, Espafna experimentd una transformacién notable en
la concienciacion sobre la ELA. Lo que comenzd con Francisco Luzén en 2016-2017 se convirtié en un
movimiento social sin precedentes. La creacion de la Comunidad de la ELAy el surgimiento de activistas
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y colectivos como Sabaté, Murillo, Tarriza, “Dale Candela” y “Saca la Lengua a la ELA” mantuvieron vivo el
reclamoy la visibilizacidén tan necesaria para transformmar demandas colectivas en regulaciones. También
diferentes personalidades provenientes del mundo del deporte o de la escena musical, y clubs deportivos
como el Futbol Club Barcelona, el Real Madrid o el Rayo Vallecano. Esta movilizaciéon se intensificd con
la figura de Juan Carlos Unzué, cuyo impacto catalizé definitivamente la atencién social y politica sobre
la enfermedad. El resultado fue la unificacién de tres proposiciones de ley distintas en una ponencia
conjunta, aprobada por unanimidad, en uno de los ejemplos mas significativos de legislacién impulsada

desde la base social en la historia reciente de Espafa.

3.6.2. Analisis sistémico de las tensiones en el ambiente social ante la
falta de accidén de los representantes electos: Anadlisis histérico previo a la
aprobacion de la ley ELA

Previo a la Ley ELA y durante las legislaturas XIV y XV se han desarrollado medidas significativas
en respuesta a demandas de pacientes y asociaciones, que han surgido de la coordinacién entre los
ministerios de Sanidad, Derechos Sociales y Seguridad Social. Estas medidas han buscado adecuar los
marcos existentes en Sanidad y Dependencia para abordar las necesidades especificas de pacientes y
asociaciones de pacientes con ELA (Entrevista 1). Se han tomado iniciativas que hoy se ven materializadas
en proyectos piloto de como residencias para pacientes con ELA, programas de formacidén para personas
cuidadoras, admisiéon de medicamentos, adecuacidn de la cartera de servicios, o tramitacion preferente
de los procedimientos de declaracion de la incapacidad que reflejan un avance en la atencién y apoyo a

esta enfermedad.

Sin embargo, a pesar de estos esfuerzos, persistia la ausencia de decisiones politicas concretas que se
hubieran convertido en leyes y que estuvieran respaldadas por la autoridad legitima de la sociedad
espafola (el gobierno del Estado espafiol) para distribuir recursos y derechos a pacientes con ELA.
La falta de una ley especifica para la ELA, o una ley general amplia para pacientes con enfermedades
neurodegenerativas, dejaba a aquellas personas que padecen la ELA en situacién de indefensién, sin que
pudieran ver satisfechos sus derechos sociales ni obtener el reconocimiento legal y las ayudas que se

derivarian para una vida digna por el corto tiempo que les queda tras el diagndstico.

La falta de accién legislativa concreta por parte del gobierno, nuevamente previo a la Ley ELA, habia
incrementado la frustracidn entre las personas afectadas por ELA y sus familiares. La percepcidén de una
ausencia de respuesta adecuada a sus demandas incrementd las tensiones de diversos actores en la
sociedad civil. La proposicidon de ley promovida por el grupo parlamentario Ciudadanos para garantizar
una vida digna a las personas con ELA, que fue dejada de lado debido al adelanto electoral del 23 de julio
de 2023, es un ejemplo de estas tensiones. Segun Alberto Reyero, alrededor de 2.200 pacientes con ELA
fallecieron esperando a que se aprobara una ley desde que se debatid la proposicidén de Ciudadanos en el
pleno del Congreso hasta principios de 2024 (Martinez, 2024, 24 de febrero). La principal demanda de los
pacientes y asociaciones, recogida como la primera de las reivindicaciones vitales por conELA, tenia que
ver con la necesidad de ayudar con los altos gastos que la enfermedad obliga a sufragar a los pacientes con
ELA que querian seguir con vida (Martinez, 2024, 24 de febrero). La falta de una respuesta efectiva llevd a
numerosos representantes a disculparse por no haber cumplido con las expectativas de la ciudadania en
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general, y las personas afectadas por la enfermedad y sus familias en particular (Entrevista 4; Redacciéon
ConSalud, 2024, 20 de febrero; Servimedia, 2024, 23 de abril).

3.6.3. Proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna
de las personas con esclerosis lateral amiotréfica
(Presentada por el Grupo Parlamentario Ciudadanos, 2021)

El 22 de noviembre de 2021, la diputada Sara Giménez del grupo parlamentario de Ciudadanos, presentd
una proposicién de ley destinada a abordar las necesidades especificas de aquellas personas afectadas por
la ELA. Esta iniciativa recibié el apoyo unanime de todos los partidos de la XIV legislatura®. La movilizacidn
ciudadana liderada por pacientes y familiares, asi como por asociaciones de pacientes, tuvo un impacto
significativo en concienciar a la poblacién y en dirigir de manera concreta al grupo parlamentario de
Ciudadanos los reclamos que se recogieron en esa proposicion de ley (Entrevista 2).

La proposicion de ley incluia varias reformas significativas: el reconocimiento directo de una discapacidad
del 33% a pacientes, la aceleracion del proceso de reconocimiento de situacion de dependencia a un
maximo de 3 meses y la consideracion de aquellas personas con necesidad de ventilacién mecanica
como consumidores vulnerables para el mercado eléctrico. La proposiciéon de ley también buscaba
garantizar atencién domiciliaria las 24 horas para pacientes que se considerasen grandes dependientes
y servicio de fisioterapia a domicilio (Linde, 2022, 9 de marzo). Esta iniciativa buscaba hacer extensivos los
nuevos derechos adquiridos a pacientes de enfermedades similares.

Esta proposiciéon de ley termind por “morir en el cajén” tras haber visto alrededor de 50 aplazamientos de
enmiendas por parte de la Mesa del Congreso. Una de las personas entrevistadas da su testimonio sobre
la extension perenney fin de la proposiciéon de Ciudadanos por la disolucidn de las Cortes:

(Entrevista 2)

Si bien la proposicion de ley de Ciudadanos no llegdé a materializarse, en |la actual legislatura (XV) cuatro
partidos politicos sometieron a tramite proposiciones de ley en busca de garantizar los derechos
de ciudadania social. Estas proposiciones, que son el germen de la Ley de |la ELA aprobada en la XV
legislatura, buscaban que los derechos de ciudadania social para pacientes con ELA fueran respaldados
por la autoridad legitima mediante una ley.

49, 122/000180 Proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las personas con esclerosis lateral
amiotrofica. Presentada por el Grupo Parlamentario Ciudadanos. 22 de noviembre. Disponible en: https.//www.congreso.
es/public_oficiales/L.14/CONG/BOCG/B/BOCG-14-B-205-1.PDF
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3.6.4. Andlisis comparado de las iniciativas y proposiciones legislativas
de los diferentes Grupos Parlamentarios en la XV legislatura en torno a la
ELA (2023-2024)

La percepcidn publica que habia de la proposicidn de ley apoyada por Ciudadanos era “que parecia
de derechas” (Entrevista 2). Parecia que solo estaba respaldada por Ciudadanos, el PP y VOX. Esta
percepcion limitd su apoyo transversal y contribuyé a que la propuesta se estancase. Conscientes de este
problema, diversas asociaciones comenzaron a desarrollar una estrategia para una nueva proposicion de
ley, influenciada por la de Ciudadanos, pero mejorada. La Fundacion Luzén presentd en julio de 2023 a
todos los partidos con representacidn parlamentaria una propuesta de 14 puntos con los requerimientos
minimos de las personas enfermas de ELA (Fundacién Luzdn, 2023). Ademas, continuaron el trabajo
politico con el gobierno central, asi como a nivel autondmico iniciado con los convenios con las CC.AA., y
los contactos que motivaron la creaciéon de las mesas de trabajo en septiembre de 2022.

En este contexto, ConELA lleva al Congreso de los Diputados la nueva iniciativa legislativa®. En esta ley
intervinieron diversas personas con formacién juridica, enfermas, familiares y colaboradores. Desde ese
momento se iniciaron las conversaciones con todos los grupos parlamentarios, es decir antes de que se
hubiese conformado el gobierno. La estrategia de ConELA ha sido visibilizar que esta ley no tiene color
politico, sino que todos los partidos politicos pueden hacerla suya. “Desde la Asociacién Espanola de ELA
[sic] consideran que esta ley “es absolutamente necesaria y humanamente imprescindible. No podemos
permitir que haya gente que cada dia opte por morir por motivos econdmicos, cuando lo que de verdad
querrian es vivir"" (Pérez Mendoza et al., 2024, 12 de marzo).

Es importante resaltar que antes de la triada de proposiciones de ley (Junts, Partido Popular y PSOE-
SUMAR), Vox habia presentado una proposicion de ley el 4 de octubre de 2023°. La proposicién de ley
122/000008 es rechazada por la Mesa del Congreso alegando motivos fiscales por el alto coste de esta.
VOX denuncié una doble vara de medir por parte del gobierno al alegar motivos presupuestarios para
negar el tramite de la ley mientras se aprueban fuertes gastos en publicidad institucional o para la
contratacidn de un presentador para la televisidn publica (TVE) (VOX, 2024).52

50. “[ConELA no puede] presentar ninguna proposicion de ley. Lo que [hizo], de alguna manera, es una escenificacion.
[Fueron] con todos los numeros elevados de enfermos a registrar en el Congreso una proposicion de ley que lo que
[pedian] era a la Presidenta que se lo pasara a los grupos politicos. Pero de alguna manera la escenificacion les permitia
decir “oye, hemos registrado una iniciativa en el Congreso”.” (Entrevista 2)

51.122/000008 Proposicion de Ley de atencion integral a los enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA)y otras
personas en situacion de gran dependencia. Presentada por el Grupo Parlamentario VOX. 4 de octubre de 2023.
Disponible en: https./ivww.congreso.es/oublic_oficiales/L15/CONG/BOCG/B/BOCG-15-B-21-1.PDF

52. Asimismo el Partido Popular realizé una proposicion de ley al inicio de la XV legislatura en el Senado: (622/000028)

Proposicion de Ley para la atencion integral de las necesidades de las personas afectadas por esclerosis lateral
amiotrofica (ELA). Disponible en: https.//www.senado.es/legisi5/publicaciones/pdfsenado/bocg/BOCG_D_15_69_952.PDF
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El 30 de octubre de 2023>, ConELA presentd oficialmente un documento en forma de proposicion de ley
a la presidenta del Congreso de los Diputados. Posteriormente, la asociacidn se reunié con practicamente
todos los grupos politicos para transmitir un mensaje: La ley ELA no tiene color politico. “La ELA es una
enfermedad que es una loteria. Afectados por la ELA los hay tanto independentistas como espafolistas
a ultranza, de extrema izquierda como de extrema derecha” (Entrevista 2). A partir de ahi empieza la
carrera de los grupos politicos acerca de presentar proposiciones de ley por el PP, Junts y PSOE-SUMAR
(ver Tabla 3.2-1).

Como predmbulo a las tres proposiciones de ley, el 20 de febrero de 2024 se organiza una actividad
parlamentaria en la Sala Constitucional del Congreso de los Diputados que tuvo un importante impacto
mediatico. Juan Carlos Unzué, exfutbolista, exentrenador de futbol, paciente y activista de la ELA, realizé un
comentario acerca de la poca asistencia de los representantes politicos electos al Congreso de los Diputados
a la jornada que tuvo un gran impacto mediatico y volvié a poner a la ELA en la agenda publica®:

“Lo primero que quisiera saber es cuantos diputados o diputadas hay en la sala. ; Podéis
levantar las manos? [Cuenta cinco personas]. Creo que he contado cinco. Me imagino que
el resto de diputados y diputadas tendran algo muy importante que hacer” (Juan Carlos

Unzué, “La ELA desde el punto de vista del enfermo”)

3.6.5. Las tres proposiciones legislativas de la XV legislatura previo a
la ley ELA

El PP fue el primero que somete la iniciativa de proposicion de ley tras la iniciativa de ConELA, la
cual no fue vetada por la Mesa del Congreso y superd su tramitacién parlamentaria por unanimidad.>®
Esta iniciativa recoge varias de las medidas propuestas por ConELA (Entrevista 2). Entre las medidas
destacadas, se propone reconocer la situacion de dependencia desde el diagndstico y la situacion de
discapacidad del 33%, asi como agilizar prestaciones, promover la formacién de profesionales sanitarios,
un registro de pacientesy la elaboracién de un plan para mejorar la calidad de vida (Martin, 2024). Desde
el PP se subrayd la dicotomia a la que se somete a las personas afectadas por la ELA actualmente en el
momento de decidir si realizan o no la traqueotomia, por los altos costes que se derivan de esta decision.

53. Proposicion de Ley de garantia de una vida digna de las personas con esclerosis lateral amiotrofica. Propuesto por
ConELA. Disponible en: https;//nww.sacalenguaela.org/media/uploads/2023/10/31/texto-ley-ela.pdf

54. “sirvio para que todo el mundo fuera consciente en esos dias, yo cuando hablaba con cualquier persona de cualquier
sitio, todos habian escuchado ese comentario de Unzué” (Entrevista 2).

55.122/000027 Proposicion de Ley Orgdnica para la atencion integral de las necesidades de las personas afectadas por la
Esclerosis Lateral Amiotrofica. Presentada por el Grupo Parlamentario Popular en el Congreso. 15 de diciembre de 2023.

Disponible en: https./ivww.congreso.es/public_oficiales/L15/CONG/BOCG/B/BOCG-15-B-41-1.PDF

56. De acuerdo con el articulo 125, si en el plazo de 30 dias no hay veto ni oposicion, puede ser admitida. Esa fue la
diferencia con la presentada por el grupo parlamentario VOX.
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La segunda iniciativa fue presentada por Junts per Catalunya (Junts) el 22 de febrero de 2024 y
también superd la tramitacién parlamentaria por unanimidad®. Esta norma propone el reconocimiento
automatico de al menos un 65% de discapacidad desde el diagndstico clinico, atencién domiciliaria
las 24 horas para pacientes con gran dependencia, acceso a fisioterapeutas, y el mantenimiento de las
bases de cotizacidon a la Seguridad Social para los familiares que deban dejar su puesto de trabajo en el
mercado formal para dedicarse a los cuidados (Gutiérrez, 2024, 19 de marzo). Esta iniciativa incluye una
disposicion adicional para asimilar los derechos adquiridos a otras enfermedades neurodegenerativas

o cronicas.*®

La tercera iniciativa tramitada, del PSOE-SUMAR, no se limita solo a las personas enfermas de ELA sino
gue incluye a todas aquellas personas con enfermedades neurodegenerativas®. Esta proposicion de ley,
también apoyada de forma undnime en primera instancia, persigue reducir los tramites de los pacientes
para que las respuestas de la administracion publica sean mas agiles (se propone un maximo de tres
meses para el reconocimiento de dependencia). Ademas, la ley busca “incluir la rehabilitacion necesaria
de estas personas enfermos en la cartera de servicios comunes del SNS, garantizar cubrir los gastos
de desplazamiento a centros de dia para enfermos de ELA, cuando estos se encuentren lejos del lugar
de residencia de los enfermos” (Porras, 2024, 23 de abril). “El PSOE presentd una proposicion de ley, en
principio apoyada por Sumar, que luego la presentd solo el PSOE, por una cuestiéon de no consumir

Cupos, pero que esta avalada por los partidos que forman parte del Gobierno.” (Entrevista 2)

En el debate politico, diputados de EH Bildu, como IAaki Ruiz de Pinedo, de Sumar, como Rafael Cofifio,
el Partido Nacionalista Vasco (PNV) y Esquerra Republicana de Catalunya (ERC), han realizado criticas a
las tres iniciativas presentadas aludiendo a la exclusion de pacientes de otras enfermedades con un alto

nivel de dependencia (San Roman, 2024, 12 y 19 de marzo).

(Entrevista 2).

El Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, junto con los Gobiernos de las Comunidades de
Extremadura y Asturias, mediante convenio, han puesto en marcha dos proyectos de centros publicos
(@un no en marcha como tal) destinados a pacientes y familiares con ELA en Oviedo (Asturias) y Caceres

57.122/000058 Proposicion de Ley para mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis lateral amiotrofica.
Presentada por el Grupo Parlamentario Junts per Catalunya. 22 de febrero de 2024. Disponible en: https:/iwww.congreso.
es/public_oficiales/L15/CONG/BOCG/B/BOCG-15-B-68-1.PDF

58. La diputada del PP, Elvira Velasco, habia hecho publica la peticion a Junts de retirar la iniciativa parlamentaria y
trabajar en enmiendas a la proposicion de ley del PP que ya habia sido admitida a tramite por la Camara Baja (San
Roman, 2024, 19 de marzo).

59, 122/000070 Proposicion de Ley para la atencion integral de las personas afectadas por enfermedades
neurodegenerativas, como la esclerosis lateral amiotrofica (ELA). Presentada por los Grupos Parlamentarios Socialista y
Plurinacional SUMAR. 19 de marzo de 2014. Disponible en: https:/iwww.congreso.es/public_oficiales/L15/CONG/BOCG/B/
BOCG-15-B-82-1.PDF#page=1
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(Extremadura). Estos centros, que tienen un caracter de prueba piloto, cuentan con financiacién de 4,5
millones de euros del Plan Europeo de Recuperacién, Transformacion y Resiliencia. Son los dos primeros
centros publicos en Espafiay la Unidn Europea segun el ministro Bustinduy. Los resultados de esta prueba
piloto serdn llevados al Consejo Territorial de Servicios Sociales y del SAAD para evaluar su desempefio
y posible exportacién del modelo a otras CC.AA. (elDiario.es, 2023, 29 de diciembre). Esta iniciativa fue
ideada y propuesta en el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 en la XIV legislatura, siendo este
resultado de la colaboracién y coordinacién interministerial entre los ministerios de Sanidad, Derechos

Sociales y Seguridad Social.

El Ministerio de Sanidad argumenta que se encuentra trabajando en tres lineas para mejorar la salud de
los pacientes con ELA. La primera hace referencia a mejorar las prestaciones de rehabilitacién y medicina
fisica. Hay un compromiso para llevar esta propuesta en un plazo de 6 meses (septiembre 2024) al Consejo
Interterritorial del SNS. En segundo lugar, se comprometen a actualizar el documento de Abordaje de
la ELA del ano 2017. Por ultimo, plantea revisar la Cartera de Servicios del SNS en el area de ortoprotesis
para enfermedades neuromusculares (San Roman, 2024, 12 de marzo). En el pleno 283 de 14 de junio
se aprobd la distribucidn de fondos para enfermedades raras a las CC.AA,, y entre las enfermedades se
incluia la ELA, sin embargo, en ninguna de las Actas de los plenos del Consejo Interterritorial se recoge

mas informacién sobre la cuestion.

La admisién a tramite parlamentario de tres proposiciones de ley sobre una misma tematica generaba
una situacién compleja desde el punto de vista parlamentario. Esta situacién implicaba un trabajo
adicional con cada uno de los textos, que retrasaba de nuevo la aprobacién de una ley necesaria desde
el punto de vista de pacientes, familiares y asociaciones de pacientes con ELA. Por ello, ConELA y otras

entidades asociadas estuvieron.

(Entrevista 2).
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Tabla 3.6.1. Sintesis de las propuestas/iniciativas presentadas

PARTIDO FECHA DE
POLITICO (GRUPO PRESENTACION Y TOMA
PARLAMENTARIO) EN CONSIDERACION
Presentado:
15 de diciembre de 2023
PP
Tramitado:
12 de marzo de 2024
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ALCANCE Y CONTENIDO (BREVE DESCRIPCION
DE LOS ARTICULOS QUE CONTIENEN ESTAS
PROPOSICIONES)

1. Modificacion dela Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacion de dependencia:

- Reconocimiento automatico de la situacion de
dependencia para pacientes con ELA a partir del
diagnostico clinico.

- Mejora de la formacion de profesionales 'y
cuidadores que atienden a pacientes con ELA en
situacion de dependencia.

- Modificacion del Texto Refundido de la Ley General
de derechos de las personas con discapacidad:

- Reconocimiento automatico de un Grado de
Discapacidad del 33% para personas con ELA a
partir del diagnostico clinico.

2. Modificacion de la Ley General para la Defensa
de los Consumidores y Usuarios:

- Reconocimiento de los pacientes con ELA como
consumidores vulnerables a partir del diagnostico
clinico.

3. Disposiciones adicionales:

- Actualizacion de la cartera de servicios y
prestaciones del Sistema Nacional de Salud para el
tratamiento de la ELA.

- Creacion de un registro estatal de pacientes con
ELA.

- Desarrollo de un plan estatal de atencion
sociosanitaria para pacientes con ELA.

- Mejoray accesibilidad de los centros, servicios y
Unidades de Referencia del Sistema Nacional de
Salud relacionados con la ELA.

- Creacion de un centro nacional de investigacion en
ELA.

- Desarrollo de programas de capacitaciony
especializacion de profesionales sanitarios en ELA.

4. Disposiciones finales:
- Establecimiento del titulo competencial.

- Determinacion de la entrada en vigor de la ley.
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PARTIDO
POLITICO (GRUPO
PARLAMENTARIO)

JUNTS

60

FECHA DE
PRESENTACION Y TOMA
EN CONSIDERACION

Presentado:
22 de febrero de 2024

Tramitado:
19 de marzo de 2024

ALCANCE Y CONTENIDO (BREVE DESCRIPCION
DE LOS ARTICULOS QUE CONTIENEN ESTAS
PROPOSICIONES)

1. Modificacion del Real Decreto Legislativo 1/2013 y
del Real Decreto 888/2022:

- Reconocimiento automatico de un grado 3 de
discapacidad grave (minimo 65%) para personas
con ELA desde el diagnostico.

- Elevacion automatica al grado 4 (discapacidad total)
tras un ano del diagnostico.

2. Modificacion del Real Decreto 888/2022 (Anexo IV):

- Inclusion del concepto de dificultad respiratoria en
el baremo de movilidad.

3. Modificacion de la Ley 39/2006 de Promocion de
la Autonomia Personal:

- Atencion preferente en servicios multidisciplinares
para personas con gran dependencia.

- Garantia de acceso a fisioterapia domiciliaria y
atencion especializada 24 horas.

- Tramitacion preferente y reconocimiento
automatico de grado Il de dependencia para
personas con ELA.

4. Modificacion de la Ley 16/2003 de cohesion y
calidad del Sistema Nacional de Salud:

- Inclusion de atencion sociosanitaria especifica
para personas con ELA en situacion de gran
dependencia.

5. Modificacion del Real Decreto Legislativo 8/2015
(Ley General de la Seguridad Social):

+ Agilizacion del reconocimiento de incapacidad
permanente para personas con ELA.

6. Medidas de proteccion para cuidadores de
personas con ELA:

- Mantenimiento de bases de cotizacion previas para
cuidadores que hayan interrumpido su actividad
laboral.

7. Disposiciones adicionales:

- Garantia de acceso a prestaciones sanitarias y
subvenciones para transporte y alojamiento.

- Evaluacion de la Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud.

- Posibilidad de extender los beneficios a otras
enfermedades cronicas neurodegenerativas.
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PARTIDO POLITICO FECHA DE ALCANCE Y CONTENIDO (BREVE DESCRIPCION
(GRUPO PRESENTACION Y TOMA DE LOS ARTICULOS QUE CONTIENEN ESTAS PRO-
PARLAMENTARIO) EN CONSIDERACION POSICIONES)

1. Modificacion de la Ley 39/2006 de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia:

- Reconocimiento automatico del grado Il de
dependencia para personas con ELA desde el
diagnostico.

- Agilizacion de tramites para el acceso a prestaciones
y servicios.

2. Modificacion del Real Decreto Legislativo 1/2013 (Ley
General de derechos de las personas con discapacidad):

- Reconocimiento automatico de un Grado de
Discapacidad del 33% para personas con ELA desde
el diagnostico.

3. Modificacion de la Ley General de la Seguridad Social:

- Reconocimiento automatico de la incapacidad
permanente absoluta para personas con ELA.

4. Medidas de apoyo a cuidadores:

Presentado:
12 de diciembre de 2023 - Reconocimiento de la figura del cuidador familiar.
PSOE / SUMAR Tramitado: * Medidas de conciliacion laboral y familiar para

cuidadores.
23 de abril de 2024

5. Atencion sanitaria:
- Garantia de atencion multidisciplinar y coordinada.

- Acceso a tratamientos y terapias innovadoras.

6. Investigacion:

- Fomento de la investigacion en enfermedades
neurodegenerativas.

- Creacion de un registro nacional de pacientes.

7. Disposiciones adicionales:

- Actualizacion de la Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud.

+ Desarrollo de programas de formacion para
profesionales sanitarios y cuidadores.

8. Disposiciones finales:

Establecimiento del titulo competencial.

Determinacion de la entrada en vigor de la ley.
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3.6.6. Analisis comparado de las tres proposiciones de ley

El respaldo obtenido en primera instancia por las tres propuestas por parte de todos los partidos politicos

parecia indicar un cierto interés o, al menos, una presién publica, para la tramitacidon de una ley sobre la

ELA. Esto es particularmente sorprendente en una legislatura fragmentada y polarizada (Coller, 2024). En

la Tabla 3.6.2 se puede apreciar el resumen comparado de las tres proposiciones de ley.

Tabla 3.6.2. Andlisis comparado de las iniciativas legislativas tramitadas en la XV legislatura

Aspecto

Titulodela
proposicion

Alcance

Reconocimiento
de discapacidad

Reconocimiento
de dependencia

Incapacidad
laboral

Atencion
sanitaria

62

PP

Proposicion de Ley
Organicaparala
atencion integral de
las necesidades de las
personas afectadas por
la Esclerosis Lateral
Amiotrofica

Especifico para ELA

Automatico del 33%
desde el diagnodstico

Automatico desde
el diagnéstico (no
especifica grado)

No especificado

Actualizacion de la
cartera de servicios del
SNS

Junts per Catalunya

Proposicion de Ley
para mejorar la calidad
de vida de las personas

con esclerosis lateral
amiotrofica

Especifico para ELA

Automatico grado 3
(minimo 65%) desde el
diagndstico, elevacidon a

grado 4 tras un ano

Reconocimiento
automatico de grado Il

Agilizacion del

reconocimiento

de incapacidad
permanente

Garantia de acceso
a fisioterapia
domiciliaria y atencion
especializada 24 horas

PSOE-SUMAR

Proposicion de Ley para
la atencion integral de
las personas afectadas
por enfermedades
neurodegenerativas, como la
esclerosis lateral amiotrofica
(ELA)

Amplio, incluye ELA y
otras enfermedades
neurodegenerativas

Automatico del 33% desde el
diagndstico

Reconocimiento automatico de
grado Il

Reconocimiento automatico
de incapacidad permanente
absoluta

Garantia de atencion
multidisciplinar y coordinada
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Apoyo a
cuidadores

Registro de
pacientes

Investigacion

Formacion de
profesionales

Estrategia
nacional

Consumidores
vulnerables

Baremo de
movilidad

Prestaciones
adicionales

Extension
aotras
enfermedades

Mejora de la formacion

Creacion de un registro
estatal

Creacion de un
centro nacional de
investigacion en ELA

Desarrollo de

programas de
capacitaciony
especializacion

Desarrollo de un plan
estatal de atencion
sociosanitaria

Reconocimiento de
pacientes con ELA
como consumidores
vulnerables

No especificado

No especificado

No especificado

Mantenimiento de
bases de cotizacion

previas para cuidadores

No especificado

No especificado

No especificado

Evaluacion de
la Estrategia en
Enfermedades
Neurodegenerativas
del SNS

No especificado

Inclusion del
concepto de dificultad
respiratoria

Garantia de acceso a
prestaciones sanitarias
y subvenciones
para transporte y
alojamiento

Posibilidad de extender
beneficios a otras
enfermedades cronicas
neurodegenerativas

Fuente: elaboracion propia
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Reconocimiento de la figura del
cuidador familiar y medidas de
conciliacion

Creacion de un registro
nacional

Fomento de la investigacion
en enfermedades
neurodegenerativas

Desarrollo de programas de
formacion

Actualizacion de la
Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del SNS

Reconocimiento de
pacientes con enfermedades
neurodegenerativas como
consumidores vulnerables

No especificado

No especificado

Ya incluye otras enfermedades
neurodegenerativas
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Las tres proposiciones se encontraban a la espera de constituir la ponencia en la Comisién de Derechos
Socialesy Consumo, mientras que la de Ciudadanos de la anterior legislatura se quedd a la espera ante la
Comisién de Sanidad. Esta decisidon resalta la importancia de entender que las necesidades de pacientes

con ELA recaen en competencias de sanidad y servicios sociales. Un informante clave indicd que:

(Entrevista 3)

Todas las proposiciones compartian el reconocimiento automdatico de la discapacidad desde el
diagndstico, aungue diferian en el grado reconocido. El PP y PSOE-SUMAR proponen un 33%, mientras
que Junts sugiere un grado 3 (minimo 65%) con elevacién a grado 4 tras un afo.

Respecto a la dependencia, la proposicion del PSOE-SUMAR era la mas generosa, reconociendo
automaticamente el grado Ill, mientras que Junts proponia el grado I, y el PP no especificaba
el Grado de Dependencia, aunque si mencionaba su caracter automatico. En cuanto a la incapacidad
laboral, PSOE-SUMAR proponia el reconocimiento automatico de la incapacidad permanente
absoluta, Junts mencionaba agilizar este proceso, y el PP no lo sugeria especificamente en la propuesta
de ley.

Todas las proposiciones legislativas abordaban la atencidn sanitaria, aunque con enfoques heterogéneos.
El PP proponia actualizar la cartera de servicios del SNS, la proposicién de Junts buscaba garantizar el
servicio de fisioterapia domiciliaria y atencién especializada 24 horas, y PSOE-SUMAR se centraba en una
atenciéon multidisciplinar y coordinada. El apoyo a las personas cuidadoras también estaba reconocido
en la totalidad de proposiciones. El PP se enfocaba en mejorar su formacién, Junts en mantener sus
bases de cotizacion al tener que abandonar el trabajo formal, y PSOE-SUMAR en reconocer la figura del
cuidador familiar y proporcionar medidas de conciliacién.

La norma de Junts no incorporaba la creacién del centro nacional de investigacién como si hacia la del PP,
mientras que PSOE sugeria fomentar la investigacion en enfermedades neurodegenerativas en general.
Todas las proposiciones incluian medidas relacionadas con la estrategia nacional sobre enfermedades
neurodegenerativas, aungue con diferentes matices. EI PP mencionaba el reconocimiento de pacientes
con ELA como consumidores vulnerables, mientras que el PSOE-SUMAR lo hacia, pero en referencia a

pacientes con enfermedades neurodegenerativas, y en la proposicion de Junts no se mencionaba.

La propuesta de ConELA sirve como una base fundamental para abordar las necesidades de personas
con ELA. Al igual que las iniciativas del PP, Junts y Ciudadanos se centraba especificamente en la
ELA, aunque sin limitar la extensién a otras enfermedades crénicas. En cuando a diferencias, ConELA
no especificaba grados automaticos de dependencia o incapacidad permanente mientras que otras
proposiciones actuales son mas concretas.
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Hay dos cuestiones que desde ConELA consideraban como puntos imprescindibles de una ley de
la ELA:

La facilitacion de la atencidon residencial. Ninguna de las tres proposiciones en activo menciona las

residencias especificas para la ELA.

La atencién de las necesidades especificas, sobre todo de aquellas personas enfermas en un nivel

avanzado, que requieren cuidados de enfermeria 24 horas.

(Entrevista 2).

La Unica de estas proposiciones legislativas de la XV legislatura previas a la ley ELA que mencionaba
explicitamente la atencién las 24 horas era la de Junts. La iniciativa de Ciudadanos en la XIV legislatura

también hacia referencia a este punto.

Con respecto al primer punto, existe controversia. Algunas posiciones seflalan que la atencién residencial
no deberia existir, sino que se deberian enfocar los esfuerzos en la atencién domiciliaria, ya que en
una parte importante de las situaciones el paciente quiere estar en su domicilio. Sin embargo, hay
circunstancias personales o estructurales que no se tienen en cuenta en la argumentacion: la presencia
o la ausencia de un soporte familiar y las barreras arquitecténicas que dificultan la movilidad y pueden
dejar encerradas permanentemente a personas que, aun con capacidades reducidas, merecen una vida

digna.

(Entrevista 2)
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3.6.7. Aprobacién de la Ley 3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la
calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras
enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible

“no hay problemas de técnica legislativa y no hay problemas presupuestarios. O sea,
realmente cuando una ley se paraliza te puede venir o por problemas de técnica legislativa
0 porgue te suponga un problema presupuestario. Esta ley no tenia estas dos barreras”
(Entrevista 3).

Durante los meses de febrero a agosto de 2024, ConELA tuvo reuniones con representantes de todos
los grupos politicos, principalmente con PP, PSOE, Junts y Sumar. Los partidos politicos acordaron
consensuar las tres proposiciones de ley en lugar de ir trabajando con enmiendas en cada una por
separado. PSOE, PP, Sumar, Junts y ConELA tuvieron la oportunidad de realizar aportaciones al texto
final. Esto facilitaba su aprobacién, ya que solo los grupos no proponentes eran los que podrian proponer
enmiendas.®° Finalmente, el 3 de octubre de 2024 se aprobd por unanimidad en el pleno del Congreso
de los Diputados la Proposicidon de Ley para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible. Posteriormente
el Pleno del Senado también la aprobd el 23 de octubre de 2024 por unanimidad. Esto implica que la
Ley ELA recibio6 el respaldo unanime de las Cortes Generales, y entra en vigor tras su publicacién en el
Boletin Oficial del Estado el 30 de octubre de 2024. Como claramente especifica el predmbulo, la ley es
el resultado del consenso del PP, Junts, PSOE y Sumar, partiendo de la propuesta elaborada por ConELA.

La ley consta de un preambulo que pone de relieve las principales caracteristicas de esta enfermedad,
alude al consenso entre los tres proponentes, y describe el contenido esencial del articulado y las

disposiciones. Su lectura explica el desarrollo, como es habitual.

Tiene 5 articulos, 8 disposiciones adicionales, una derogatoria, una transitoria y ocho disposiciones finales.
Sin perjuicio de profundizar en ella con su lectura, las principales lineas a resaltar son:

Se trata de una ley especial.
Que, no obstante, es ampliable a otras enfermedades de similar afectacién, ante la posibilidad de
gue algunos colectivos de personas enfermas de otras neurodegenerativas cumplan los requisitos

establecidos en el articulo 2 se puedan beneficiar.

Incorpora como derechos subjetivos de las personas enfermas las reivindicaciones basicas que tanto
FFL como ConELA habian puesto como indispensables.

La existencia de un derecho subjetivo en una ley especial es juridicamente la clave de su aplicacién.
De su exigibilidad directa.

60. Podemos presento una enmienda que no fue aprobada con 12 si, 326 no y 6 abstenciones. Asimismo, el Bloque
Nacionalista Galego presento otra enmienda fallida con 12 si; 324 No y 7 abstenciones.
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Descendiendo al articulado y disposiciones, destaca lo siguiente:

El ambito de aplicaciéon (art. 2): No solamente a personas enfermas de ELA sino a las personas que
padezcan otros procesos neurologicos irreversibles (también a los no neuroldgicos que cumplan los
mMismos requisitos) y de alta complejidad en su cuidado que cumplan los siguientes criterios®’

Condicién irreversible y reduccién significativa de la supervivencia.

Inexistencia de respuestasignificativa altratamiento e inexistencia de alternativas terapéuticas

de mejora del estado funcional o el prondstico.

Precisar cuidados sanitarios complejos en el dmbito domiciliario.

Tener una rdpida progresion que requiera acelerar los procedimientos administrativos

A los pacientes de ELA les es aplicable la ley desde su entrada en vigor. Para las demdas enfermedades

asimilables es preciso determinarlo reglamentariamente en el plazo de 12 meses.

Reconocimiento ab initio, desde el mismo momento del diagndstico, de la situacion de dependencia
y discapacidad igual o superior al 33% para pensionistas con incapacidad permanente, absoluta o gran
invalidez. Para las demas enfermedades asimilables se aplica la misma norma una vez se determine

esta asimilacion.

Revision mas agil del Grado de Discapacidad que, por primera vez, puede ser solicitado por el enfermo
en cualquier momento, sin esperar al cumplimiento de plazos, ni a la actuacién de oficio de la
administraciéon. Ademas, la administracién debe resolver en el plazo de tres meses.

Revision mas aqgil para la calificacion y revision del Grado de Dependenciay del derecho de prestaciones
de la Seguridad Social y de los programas individuales de atencién (PIAs) en los que también se reduce

el plazo a tres meses desde la solicitud.

Para ello las administraciones estan obligadas a poner en marcha equipos multiprofesionales con
capacidad para dar respuesta a las anteriores obligaciones y a crear protocolos de actuacion (DA 2) y
(DA ©). Se constituye un grupo ministerial con la finalidad de abordar la mejora del funcionamiento de

los servicios publicos dentro del sistema nacional de dependencia.

La DA 3 contempla una modificaciéon para quienes (trabajando por cuenta ajena o como auténomos)
cuidan a sus allegados enfermos en grado Il de dependencia y dejen de cotizar y hayan suscrito el

convenio especial con la Seguridad Social.

La DA 4 determina la creaciéon de un Registro Nacional de Neurodegenerativas y la actualizacion del
documento de abordaje de la ELA dentro de la estrategia de las neurodegenerativas.

61. En 2022 (RD 888/2022) se establecid la obligacion de llevar a cabo un Baremo de Evaluacion de las Capacidades y
Limitaciones de la Actividad. Como consecuencia de esta ley deberd producirse la revision para incluir a las enfermedades
asimiladas a la ELA.

3. Andlisis politico y de politicas | Informe de resultados 2024 67



Esta misma DA 4 obliga al Gobierno a elevar al Consejo Territorial de Servicios Sociales y del sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia las siguientes propuestas:

Adaptar los servicios prestados de asistencia personal a las personas enfermas de ELA (y
asimilados cuando se determinen)

Incluir programas de formacidén para las personas cuidadoras profesionales, que son luego
ampliados en la DA 5 a los profesionales sanitarios, tanto en la formacién inicial como en la
continua, para que puedan atender a las personas enfermas de ELA.

Desarrollar un marco de referencia para abordar la atencién integrada de cuidados y servicios
prestados a pacientes de ELA y asimilados por parte de los servicios asistenciales del SNS, y
elevarlo al Consejo Interterritorial.

Y por tanto, “estas propuestas incorporaran medidas dirigidas a asegurar una garantia
publica de supervision y atencion continuada y especializada 24 horas que se puede requerir
para prevenir el riesgo de muerte evitable de personas diagnosticadas con ELA u otras
enfermedades (asimiladas segun el articulo 2) en aquella fase avanzada de la enfermedad
que determina una dependencia completa para actividades bdsicas de la vida diaria, asi
como asistencia instrumental y personal derivada de problemas respiratorios y disfagia. “

Finalmente, “Los derechos prestaciones y recursos de cardcter social derivados de la presente ley
serdn financiados cumpliendo lo establecido en la LAPAD”.

Lasultimasdisposicionesadicionales7,8y9regulanlarevisiondelasayudasparaloselectrodependientes,
la obligacién de hacer un seguimiento de la norma para analizar su cumplimiento y la politica de
empleo para las personas cuidadoras de aguellas dependientes.

Es importante la disposicién final primera, que modifica parcialmente la ley de Cohesién y Calidad del
SNS porque:

incorpora dentro de la atencidon sanitaria especializada, la hospitalizacion a domicilio (13.2.d)

y la rehabilitacidon a pacientes con déficit funcional, encaminada a facilitarles, mantenerles
o devolverles el mayor grado de capacidad funcional e independencia posible con el
fin de mantener su madxima autonomia, mejorar la calidad de vida y reintegrarles a su
medio habitual”

En la modificacién del articulo 14, apartado 2, ademas de reiterar la necesidad en el ambito
sociosanitario de la rehabilitacién para crénicos en domicilio (apartado ¢) y porque asegura los
cuidados intermedios para las personas con ELA expresamente (apartado d), lo cual ha de ser
garantizado por los servicios sanitarios y sociales.

No menos importante a efectos practicos es la DF 3, de modificacion del TR de la Ley General de la

Seguridad Social (RDL 8/2015), porque modifica el requisito de sumision a tratamiento que “podrd
no ser exigible en aquellos supuestos en los que, atendiendo a las caracteristicas de la patologia
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de la persona trabajadora, el estadio de su enfermedad, su previsible evolucién y la gravedad
de las reducciones anatémicas y funcionales, estas queden suficientemente objetivadas y sean

previsiblemente definitivas”

Elrestodelasdisposicionesfinalesabordan, el titulocompetencial del Estado, la habilitaciéon reglamentaria

y la salvaguarda del rango reglamentario, y la entrada en vigor de la ley.

3.6.8. Barreras enfrentadas y el camino a seguir tras la Ley ELA

En el transcurso de los ultimos afos se han identificado diversas barreras, puntos de bloqueo o miedos
gue no permitian que los grupos politicos aprobaran finalmente una ley, aun cuando aparentaba haber
un consenso en torno a la necesidad de esta. En la atencidn especializada las 24 horas era donde residia
uno de los obstaculos para la aprobacion de la ley. El motivo principal para ello era presupuestario. Sin
embargo, un informante plantea: “; Qué son 200 millones de euros en un presupuesto de cientos de miles
de millones de euros anuales?” (Entrevista 4). La ley no tiene memoria econdmica, y segun la Fundacién
Luzdén (2024) se necesitara una partida presupuestaria de entre 184 a 230 millones de euros anualmente,
solo para sufragar los costes directos que asumen las familias, que van hasta los 114.000 euros anuales
en pacientes con la enfermedad avanzada. Aunque no existe una solucién universal aplicable a todas las
areas de politica publica, hay numerosas estrategias disponibles para disefiar una combinacién adecuada
de fuentes para crear espacio fiscal para esos 184-230 millones de euros. La literatura existente sobre la
cuestidn seflala que en muchos casos la decisién es mas politica que presupuestaria (Ortiz et al., 2015;
Harris, 2013; Barrientos y Nifilo-ZarazUa 2011, Hagen-Zanker y Tavakoli 2012; Marcel 2014; Olivier 2013; Cruz-
Martinez, 2018).

Una de las preocupaciones que dilaté la aprobacién de la ley fue de caracter presupuestario, en particular
la financiacién de la asistencia a domicilio. En el estudio anteriormente mencionado sobre los costes de
la enfermedad, los costes mensuales de cuidados extrahospitalarios oscilan entre los 6.924€ y los 9.527€
en las fases mas avanzadas de la enfermedad, siendo el coste mas elevado a cubrir por las personas
enfermas y sus familias. Uno de los informantes clave destaca que la ELA afecta aproximadamente a
4.000 personas en Espafa, un niumero que, aunque significativo, es gestionable desde el punto de vista
de los costes. Segun este informante, el freno presupuestario a esta ley tenia que ver con que esta sea
la puerta de entrada a que otras asociaciones de pacientes quieran también solicitar el mismo trato
gue las personas que padecen ELA. Ahora bien, la contestaciéon a este punto es fundamental y el propio
informante lo ha defendido en diversas instancias: “En Espafia hay pocos colectivos que estén excluidos
del Estado del Bienestar, y uno de ellos es precisamente el colectivo de la ELA" (Entrevista 2).

Otro de los puntos de bloqueo tenia un caracter meramente politico. La clave para que se aprobara
finalmente la ley de ELA estaba ligada a que la mayoria del Gobierno en la Mesa del Congreso diera el visto
bueno y no continuara ejerciendo su poder de veto (Entrevista 1; Entrevista 3; Entrevista 4). En la anterior
legislatura, fue la Mesa desde donde se extendieron los plazos de enmiendas en alrededor de medio
centenar de ocasiones (San Roman, 2024, 19 de marzo). Haber acabado con el aplazamiento y que se
permitiera ir a Comisién de Derechos Sociales para preparar la ponencia fue un paso correcto y necesario
en la direccidn de tener una ley. Para pacientes, activistas y asociaciones que conforman ConELA, lo mas
razonable era tener un consenso por parte de la mayoria de los grupos politicos, que al menos es lo que
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pasoé con el consenso del PSOE, Sumar, Juntsy PP. Una ley que se aprueba bajo consenso por la mayoria
de los partidos politicos tiene una mayor probabilidad de ser institucionalizada (Maltzman & Shipan,
2008). Esa mayoria de consenso podria ser una condicién necesaria pero no suficiente para garantizar
la longevidad y estabilidad de esta ley para pacientes con ELA. Hay otros factores como las dindmicas
politicas, caracteristicas institucionales, rol de élites politicas, y cambios en el terreno politico que también
afectan esa estabilidad (Cayton, 2016; Leftwich, 2007) y que requerird su toma en consideracién para la
implementacion de la ley a través de todo el territorio.

La movilizacién social por parte de pacientes y asociaciones es clave, y continuara siéndolo aun después
de contar con una ley, para que los derechos de ciudadania social de aquellas personas afectadas por ELA
sean cubiertos adecuadamente por parte del Estado de bienestar espanol. Si bien existia un consenso
en una primera instancia entre todos los grupos parlamentarios, esta es una ley que tiene un impacto
limitado en términos del nUmero de constituyentes a los que afecta. El rol de coser el consenso de las
organizaciones fue relevante para lograr la aprobacién de la ley. El partido mayoritario de gobierno tenia
una propuesta con un enfoque distinto a las de Junts y PP y esto requirié mucho trabajo de consenso y
debate.

Uno de los informantes clave trajo a colacidon cémo el universo de la discapacidad trabajé para garantizar
la modificaciéon del articulo 49 de la Constitucién, algo similar a lo ocurrido con la aprobacién de la ley
para pacientes con ELA. Un informante clave nos planteaba lo siguiente en el verano de 2024, antes de
la aprobacién de una ley:

(Entrevista 1).

Otro de los miedos era que acabara la legislatura y las proposiciones de ley se quedaran nuevamente
en suspenso, tal y como pasd con la proposicidon de ley de Ciudadanos de la legislatura anterior. La
inestabilidad y polarizacion de la actual legislatura, y el poder que pueden ejercer partidos politicos que
no forman parte de la coalicién del gobierno, generaban preocupacién en torno a que una ley de la ELA
no saliera adelante (Entrevista 2; Entrevista 4; Entrevista 5).

En definitiva y una vez aprobada la Ley ELA, el camino hacia una legislacion efectiva dependera en
gran medida de la capacidad de los diferentes actores para alcanzar consensos, superar los obstaculos
presupuestariosy estructurales,y garantizar unaimplementacién efectiva en todo el territorio nacional. No
sedebeolvidarel caracter descentralizado del Estado de bienestar espafiol. Unaley de ELAyenfermedades
neurodegenerativas es solo el primer paso, ya que las CC.AA. son las que tienen las competencias en
sanidad y dependencia, por las que son el nivel de gobierno y las encargadas de aplicar la norma. Por lo
tanto, es imprescindible que el didlogo y debate del Congreso de los Diputados cale en los organismos
habilitados para esa coordinacién entre niveles de gobierno: el Consejo Interterritorial de Sanidad y el
Territorial del SAAD. Serd importante también el trabajo de proximidad entre las consejerias de sanidad y
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derechos o asuntos sociales (coordinacidn intersectorial) y con asociaciones de pacientes. Asimismo, sera
necesario desarrollar los planes de formacién y formar a centenares de personas cuidadoras para cumplir
con la atencidén que garantiza la ley.

Hay al menos cuatro previsiones relevantes que requeriran trabajo en los préximos meses:

La homogeneizacién de ayudas a pacientes dentro de los acuerdos del Consejo Interterritorial
del SNS.

La actualizaciéon de la cartera de servicios para incorporar la fisioterapia a domicilio.

La integracién de la estructura en el Instituto de Salud Carlos Ill, mencionada anteriormente,
ya que coordinard y dard seguimiento y promocién a los avances cientificos y sanitarios de la
enfermedad.

La llegada efectiva de la atencién domiciliaria a los enfermos de ELA a que se refiere la D.A. 4 de
la Ley ELA.

La proposicion de ley establece un mecanismo de seguimiento de la norma con participacion de
los ministerios competentes, comunidades autdnomas y asociaciones de personas afectadas. Este
mecanismo debera reunirse cada dos afos y tendra un rol importante en la evaluacién de la medida.

En la parte final del documento, junto a las recomendaciones para el Sistema Nacional de Salud, se

recogen los principales retos que afronta la Ley ELA de cara a su completa implantaciéony la mejora de la
vida de las personas que lleva asociada.
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4. Situacion de la
investigacion sobre la ELA

4.1. Objetivos del estudio bibliométrico

El propdsito de este capitulo es presentar un mapeo del desarrollo del estado de situacidén de la
investigacion cientifica sobre la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en Espafia, referidos a ensayos clinicos
de la ELA, publicaciones cientificas y tesis doctorales. Se procede a realizar un analisis bibliométrico
prestando especial atencién a 3 bases de datos:

El registro de estudios clinicos dependiente de la Agencia Espafola de Medicamentos y Productos
Sanitarios (AEMPS) para presentar el andlisis de ensayos clinicos.

PubMed como fuente de publicaciones cientificas.

El repositorio de tesis doctorales del Ministerio de Universidades (TESEO).

4.2. Descripcion y justificacion de las fuentes de datos

4.2.1. Registro de estudios clinicos de la Agencia Espanola de
Medicamentos

La base de datos incluye la totalidad de los ensayos clinicos con medicamentos autorizados en
Espafia desde el 1 de enero de 2013. Asimismo, contiene informacién de estudios observacionales con
medicamentos desde 2021. En el momento de recopilacién de datos para esta seccidon del informe (3
de julio de 2024) hay 9706 estudios publicados en el Registro Espafiol de Estudios Clinicos (REec) de la
Agencia Espanola de Medicamentos (AEMPS). Su base legal se encuentra en el articulo 62.1 del texto
refundido de la Ley de garantias y uso racional de los medicamentos y productos sanitarios, aprobado
por el Real Decreto Legislativo 1/2015, de 24 de julio. Dicho precepto se ha desarrollado en los articulos
47 y 48 del Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre por el que se regulan los ensayos clinicos con
medicamentos, los Comités de Etica de la Investigacién con medicamentos y el Registro Espafiol de
Estudios Clinicos.

Al utilizar datos del REec se asegura que se esté trabajando con informacién aprobada y regulada
especifica para Espafa sobre ensayos clinicos. La AEMPS es la agencia competente en revisar y aprobar
las solicitudes de ensayos clinicos, entre otras funciones, proporcionando directrices e instruccién con el
propdsito de que se mantengan los mas altos estandares y estén alineados con la Unién Europea.
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4.2.2. Base de datos de publicaciones cientificas (PubMed)

PubMed es un repositorio de publicaciones cientificas que contiene mas de 37 millones de citas en su
base de datos, provenientes de la literatura biomédica de MEDLINE, revistas de ciencias de la salud y
libros electrénicos. Esta disponible al publico desde 1996 y es gestionado por el Centro Nacional para la
Informacién Biotecnoldgica (NCBI) del Instituto Nacional de la Salud (NIH) de los Estados Unidos. La base
de datos esta disponible en acceso abierto para consultar las citas, aunque no siempre permite acceder
al texto completo de los articulos.

PubMed ha sido la base de datos utilizada en observatorios previos de la Fundacién Luzén. Si
bien es cierto que Scopus y Web of Science presentan ventajas comparativas en términos del niumero
de referencias y herramientas avanzadas de andlisis, PubMed es reconocida como una de las fuentes
mas confiables para la investigacion médica, lo que la convierte en una herramienta ideal para
estudiar la ELA en Espafa (Alryalat et al., 2019; Falagas et al,, 2007). Una de sus principales ventajas
frente a otras bases de datos es su sistema de indexaciéon MeSH, que permite realizar bdsquedas
mas precisas, lo cual resulta particularmente Util en un andlisis bibliométrico como el que aqui se
propone.

4.2.3. Base de datos TESEO para tesis doctorales

La base de datos TESEOQ es la base de datos oficial y de referencia en Espafa. Tiene una amplia cobertura
con las tesis doctorales leidas desde 1976 al incluir todas las universidades espafolas. TESEO es la base
de datos por excelencia utilizada en estudios bibliométricos sobre la produccidon de tesis doctorales en el
pais (Fernandez & Crespo, 2016; Blanco, 2016).

Teseo recoge la informacién de las tesis doctorales a través de una ficha de tesis y otros ficheros asociados.
La universidad es la entidad encargada de enviar la ficha de la tesis doctoral al Ministerio. Una vez sea
validada por la universidad ya pasa a formar parte de la base de datos de Teseo podra ser consultada de
manera gratuita en el portal del Ministerio de Universidades.

4.2.4.Criterios de inclusién y exclusion - Métodos de analisis utilizados

Se incluyen todos los ensayos clinicos en la base de datos REec que resulten de la busqueda del nombre
de la enfermedad en espanol (esclerosis lateral amiotréfica) o inglés (amyotrophic lateral sclerosis).

La busqueda de palabras avanzada en PubMed fue la siguiente:
(“amyotrophic lateral sclerosis”[Title/Abstract] OR “esclerosis lateral amiotrofica”[Title/Abstract] OR
“motorneuron disease”[Title/Abstract] OR “enfermedad de la motoneurona”[Title/Abstract]) AND

(Spain[Affiliation] OR Espana[Affiliation])

Esto quiere decir que el primer criterio de inclusion fue que en el titulo, resumen o palabras claves de
las publicaciones se mencionara la esclerosis lateral amiotréfica o la enfermedad de la motoneurona
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en inglés o espafol®. Asimismo, la busqueda avanzada incorpora una condicién necesaria de que el
pais de afiliaciéon de los investigadores fuera Espafia. Se realiza un primer analisis con la totalidad de
articulos, aunque luego se incorpora un criterio de inclusion de afo de publicaciéon fijado en 2023 y
2024 para profundizar en los Ultimos afios. Posteriormente, los articulos correspondientes a 2023 y 2024
fueron sometidos a una revisién manual exhaustiva por parte de neurocientificos en colaboracién con el
equipo de investigaciéon de la Fundaciéon Luzén, con el fin de verificar que las publicaciones abordaran
especificamente la ELA, excluyendo aquellas que, pese a cumplir los criterios iniciales de busqueda, no
trataban directamente esta enfermedad.

En TESEO se utilizdé el nombre de la enfermedad en espariol e inglés y realizando la busqueda en el titulo
y resumen de la tesis doctoral®. Se incorpora un segundo criterio temporal para analizar en mayor detalle
las tesis leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024.

62. No se incluyeron los acronimos (ALS, ELA, NMD) en la busqueda ya que esto genera mucho ruido. Comienzan a

aparecer en la busqueda conceptos que utilizan los acronimos ALS, ELA o NMD y que no estdn relacionados con la

enfermedad [por ejemplo: nonsense-mediated mMRNA decay (NMD), nonsense-mediated decay (NMD), ethyl! lactate
acrylate (ELA)].

63. Si en el titulo o resumen de la tesis doctoral aparece el nombre de la enfermedad en espanol o inglés, la tesis
es considerada no importa en el idioma en que haya sido escrita (total o parcialmente) o defendida. Es decir, se
incluirian tesis escritas y defendidas en cualquiera de los idiomas en Espana. Los resultados en ambos idiomas
son diferentes, por lo que los investigadores se aseguraron de incluir la totalidad de las tesis que aparecieran en
cualquiera de las dos busquedas.
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4.3. Resultados y analisis

Este capitulo presenta los resultados del analisis bibliométrico sobre la investigacion de la ELA en Espana,

abarcando ensayos clinicos, publicaciones cientificas y tesis doctorales.

En cuanto a los ensayos clinicos, se observa un aumento significativo desde 2010, con picos de actividad
entre 2019-2021. La mayoria de los ensayos estdn finalizados, con una concentracidén geografica en

Catalufay Valencia.

Las publicaciones cientificas muestran un crecimiento exponencial desde 1988, con una tasa de
crecimiento anual compuesta del 13.36%. Se observa una aceleracién notable desde 2010 (=20
publicaciones/afio), 2014 (>50/afio) y 2016 (>80/afo). El periodo 2018-2024 marca el pico de produccion
con mas de 90 publicaciones anuales, alcanzando su maximo en 2021 con 115 publicaciones. La mayoria
son articulos de investigacion (89%) publicados en revistas de alto impacto. Las principales areas de
investigacion incluyen neurodegeneracién, biomarcadores y mecanismos moleculares, con una fuerte

colaboracién internacional y financiaciéon diversificada.

Respecto a las tesis doctorales, se analizaron 13 tesis leidas en los Ultimos dos cursos académicos,
distribuidas en 8 comunidades auténomas. Los temas principales incluyen estrategias terapéuticas,
técnicas de diagndstico, mecanismos moleculares y necesidades de pacientes y cuidadores.

Este analisis revela un creciente interés y una investigacion diversa y colaborativa sobre la ELA en Espafa,

con potencial para avances significativos en el campo.

4.3.1. Ensayos clinicos
Numero total de ensayos clinicos iniciados en cada aifio (2010-2023)

La busqueda resulté en un total de 31 estudios al utilizar el nombre de la enfermedad en espanol y 33 al
utilizar el nombre en inglés. Se procede a utilizar la base de datos en inglés que contiene la totalidad de
los estudios en la busqueda en espafiol y 2 adicionales con identificadores 2023-506509-21-00 y 2023-
510317-26-00.

Se observa una tendencia general al alza en el nimero de ensayos clinicos iniciados desde 2010 hasta
2021, aungue con algunas fluctuaciones (ver Grafico 4.3.1.). La principal fluctuacién a la baja es en 2015 con
ningun ensayo clinico iniciado ese afo, lo que deberia ser un punto importante que investigar en detalle.

Los afnos de mayor actividad son entre 2019-2021 con 5 ensayos iniciados en 2019 y 6 en cada uno de los
aflos 2020 y 2021. El maximo numero de ensayos iniciados en 2020-2021 coincide con la pandemia de
COVID-19. Aungue no podemos establecer una relacién causal directa entre la pandemiay el nUmero de
ensayos, podria ser también un factor para considerar en el analisis del aumento de ensayos. El niumero
de ensayos iniciados en este periodo contrasta de manera importante con el periodo entre 2010 y 2017,
donde el nUmero de ensayos clinicos registrados por afio fue relativamente bajo. Especificamente, el

numero oscilé entre O y 2 ensayos.
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Comparando la primera mitad del periodo (2010-2016) con la segunda mitad (2017-2023), se observa
un creciente interés en la investigacidn de la ELA. El nUmero total de ensayos clinicos aumentd de 8
(primer periodo) a 25 (segundo periodo), lo que representa un aumento de 17 ensayos en ndmeros
absolutos y un aumento en términos porcentuales del 212,5%. Tomando en consideracion la totalidad
de ensayos (N =33), el 24,24% se registraron en el periodo 2010-2016 mientras que el 75,76% se registré en
el periodo 2017-2023. Estos datos confirman un aumento significativo en la actividad de investigaciéon

clinica relacionada con la ELA en la segunda mitad del periodo analizado.

Grafico 4.3.1 Numero de ensayos clinicos sobre la ELA iniciados anualmente entre 2010 y 2023
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Fuente: REec (2024)

Ensayos clinicos en activo: Distribucién por fase de ensayo

Hay un claro predominio de ensayos finalizados en la base de datos. 23 de los 33 ensayos (69,7%) se
encuentran en estado Finalizado. En cualquier caso, hay una actividad de investigacién activa y en
curso para la ELA. En 2023 hubo 6 ensayos (18,2%) en fase de reclutamiento y 2 ensayos (6,1%) con el
reclutamiento terminado, pero en fase de investigacion. Adicionalmente hay 2 ensayos (6,1%) que no han
iniciado, lo que implica que hay planes para nuevas investigaciones en un futuro cercano (ver Grafico
4.3.2 y Tabla 4.3.1). Con 10 estudios en activo, existe un buen potencial para nuevos resultados y hallazgos

en el futuro cercano.
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Grafico 4.3.2. Distribucién por estado de ensayo clinico activo sobre la ELA
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Fuente: REec (2024)

De los 10 ensayos clinicos activos al momento de redaccion de este informe, 2 se encontraban en fase 1, 4 en
fase Il, y otros 4 en fase Il (ver Grafico 4.3.3). Solo 1 de los ensayos clinicos en activo se encuentra investigando
con medicamentos de terapia avanzada (2019-002302-46). Segun la AEMPS (2023) “los medicamentos de
terapia avanzada son medicamentos de uso humano basados en genes (terapia génica), células (terapia
celular) o tejidos (ingenieria tisular) que incluyen productos de origen autdlogo, alogénico o xenogénico”.

crafico 4.3.3 Ensayos clinicos de ELA activos en 2024, segun fase
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Fuente: REec (2024)

Ensayos clinicos activos en 2024: tipo de promotor, centros participantes y tipo de
colaboracién

LaTabla 4.3.1presenta un listado de ensayos clinicos en activo por tipo de promotor, centros participantes
y tipo de colaboracion. Un 60% (n=6) de los ensayos tienen un promotor comercial, de los cuales resalta
significativamente el pais del financiador Estados Unidos en 4 de los 6 ensayos.

El restante 40% (n = 4) tiene un promotor no comercial, repartidos a partes iguales entre Espafia y

4. Situacion de la investigacion sobre la ELA | Informe de resultados 2024 79



Holanda. La Fundacién Luzén esta presente como financiador en el 50% de los ensayos clinicos de

promotor no comercial. Un 50% (n=5) de los estudios tiene un solo centro participante, un 30% (n=3)

tiene entre 2-4 centros participantes, y un 20% (n=2) tiene entre 5y 7 centros participantes.

Los ensayos clinicos sobre la ELA en Espafa estan distribuidos de manera desigual en términos territoriales,

asi como a nivel de centros hospitalarios. A nivel de centros, destacan el Hospital Universitari de Bellvitge en

IDENTIFICADOR

2023-506509-21-00

2020-005522-28

2021-005611-31

2019-002302-46

2020-005069-15

2020-004590-51

2019-001862-13

2021-001989-38

2023-510317-26-00

2020-000579-19
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Tabla 4.3.1: Listado de ensayos clinicos en activo en 2024 por fase,
tipo de promotor, centros participantes y tipo de colaboracién

NOMBRE PUBLICO

No se publica el titulo por ser un ensayo clinico fase | que no incluye poblacion
pediatrica

Estudio para evaluar la eficacia, la seguridad, la farmacocinética y la farmacodinamica
de ION363 en pacientes con esclerosis lateral amiotrofica con mutaciones del gen
fusionado en sarcoma (ELA-FUS)

Estudio para investigar la seguridad y la eficacia de CORT113176 en pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofica

Ensayo clinico en fase Il de infusion intramuscular de células madre de médula 6sea
autodlogas en pacientes con Esclerosis lateral amiotrofica

WWEnsayo de fase Il aleatorio, doble ciego, controlado con placebo de Triumeq de
esclerosis lateral amiotrofica (LIGHTHOUSE 2)

Un estudio de BIIBO67 (Tofersen) iniciado en en adultos clinicamente presintomaticos
con una mutacion confirmada de superoxido dismutasa 1 (ATLAS)

Evaluacion de masitinib en la esclerosis lateral amiotrofica (ELA)

Comparacion Del Tratamiento Combinado De Los Polifenoles Liposomados Circula Y
Resveratrol® Con Dutasterida, En La Mejora De Pacientes Con Ela Que Estén Siendo
Tratados Con Riluzol

Un estudio de fase 2, aleatorizado, doble ciego, controlado con placebo y de grupos
paralelos para evaluar la eficacia, seguridad, tolerabilidad, farmacocinética y efectos
sobre biomarcadores de PTC857 en sujetos adultos con esclerosis lateral amiotrofica
(CARDINALS)

Ensayo clinico internacional multicéntrico para investigar la eficacia de maltiples
compuestos farmacolégicos en pacientes con esclrerosis lateral amiotrofica (ELA).

Fuente: REec (2024)

ESTADO

No iniciado

No iniciado

Reclutamiento
finalizado

Reclutando

Reclutando

Reclutando

Reclutando

Reclutando

Reclutamiento

finalizado

Reclutando
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FASE

Cataluna y el Hospital Universitario y Politécnico La Fe en Valencia, ambos liderando con 3 ensayos cada uno.
Es decir, estos 2 hospitales participan en casi una tercera parte de los 10 ensayos clinicos que se encontraban
activos en el aflo 2024 (ver Tabla 4.3.2). El Hospital del Mar y el Hospital Universitari Vall d'Hebron en Catalufia,
el Hospital Universitario la Paz en Madrid y el Hospital Universitario Regional de Malaga en Andalucia les
siguen de cerca con 2 ensayos. Podemos destacar que 3 de los 6 centros con mayor actividad se encuentran
en Catalufa, sugiriendo una concentracién geografica de la investigacion clinica en la ELA.

NUMERO DE
FECHA TIPO DE CENTROS TIPO DE
DE INICIO PROMOTOR NOMBRE DE PROMOTOR PARTICIPANTES COLABORACION
N/A Comercial Verge Genomics 2 Multlcen.trlco
Internacional
N/A Comercial lonis Pharmaceuticals, Inc. 1 Unicéntrico
. Multicéntrico
08/05/2023 Comercial Corcept Therapeutics 5 Nacional e
Incorporated R
Internacional
Fundacion para la Formacion Multicéntrico
03/05/2021 No Comercial e Investigacion Sanitarias de 3 .
. , Nacional
la Region de Murcia
09/05/2023 No Comercial Stlchtmg TRICALS 4 Multlcen.trlco
Foundation Internacional
27/07/2021 Comercial Biogen Idec Research 1 Unicéntrico
Limited
Multicéntrico
18/12/2020 Comercial ABScience 7 Nacional e
Internacional
Facultad de medicinay
06/11/2021 No Comercial ciencias dea salud de la 1 Unicéntrico
Universidad Catolica de
Valencia
07/02/2023 Comercial PTC Therapeutics Inc. 1 Multicéntrico
Internacional
10/06/2022 No Comercial stichting TRICALS 1 Unicéntrico

Foundation

Notas: Los ensayos con identificador 2021-000250-26 y 2022-002348-33 estan cerrados, aunque ain
aparecen como activos en la base de datos. Estos fueron excluidos de la Tabla 4.3.1 y del analisis.
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Tabla 4.3.2. Listado de centros que participan en ensayos clinicos activos,

numero de ensayos en los que participa cada centro y CCC.AA. 2024

NUMERO DE
CENTRO ENSAYOS
Hospital Universitari de Bellvitge 3
Hospital Universitario y Politécnico La Fe 3
Hospital del Mar 2
Hospital Universitari Vall d’'Hebron 2
Hospital Universitario La Paz 2
Hospital Universitario Regional de Malaga 2
Hospital San Rafael 1
Hospital Universitario Basurto 1
Hospital General Universitario Dr. Balmis 1
Hospital General Universitario de Alicante 1
Hospital Universitario San Juan de Alicante 1
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca 1
Complexo Hospitalario Universitario de Santiago 1
Hospital Carlos IlI 1
Clinica Universidad Catolica de Valencia 1
Hospital Universitario de Navarra 1

82

Fuente: REec (2024)

CC.AA.

Cataluna

Valencia

Cataluna

Cataluna

Madrid

Andalucia

Madrid

Pais Vasco

Valencia

Valencia

Valencia

Murcia

Galicia

Madrid

Valencia

Navarra
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El Grafico 4.3.4 presentan la distribucién de los centros participantes en ensayos clinicos por CC.AA..
Catalufa emerge como lider indiscutible con 11 centros activos, representando el 31.43% del total. Le
siguen Valencia con 9 centros (25.71%) y Madrid con 7 (20%). Estas 3 comunidades acumulan mas del 77%
de todos los centros participantes en ensayos clinicos activos, lo que indica una significativa centralizacion

de la investigacion en ELA en estas regiones.

El Pais Vasco se encuentra en el cuarto lugar con 4 centros (11.43%), Andalucia cuenta con 2 (5.71%), y
finalmente Murcia, Galiciay Navarra contribuyen cada una con un centro, representando individualmente
el 2.86% del total.

Esimportante aclarar que estos datos reflejan la distribucién de los 35 centros que participan activamente
en los 12 ensayos clinicos que se encontraban en curso en el momento del estudio. Cada ensayo puede
involucrar multiples centros, lo que explica la discrepancia entre el niUmero de ensayos activos (12) y el
numero total de centros participantes (35).
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Grafico 4.3.4. Centros participantes en ensayos clinicos por CC.AA. 2024
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Grafico 4.3.5. Mapa con distribucion de centros participantes en ensayos clinicos por CC.AA. 2024
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Fuente: REec (2024)
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4.3.2. Publicaciones Cientificas

Tendencias de publicacién

La busqueda resultd en un total de 1001 estudios al utilizar la busqueda avanzada en PubMed incluyendo
los filtros mencionados anteriormente con el nombre de la enfermedad y Espafia como pais de afiliacion.
El primer documento que aparece indexado es de 1988, publicado en Acta Neurologica Scandinavica
(Lopez-Vega et al., 1988). La produccién fue muy esporddica durante las 2 décadas siguientes. En cualquier
caso, desde esa primera publicacién hasta 2021 ha habido un crecimiento exponencial de publicaciones
en Espanfa sobre la ELA, con algunas fluctuaciones.

A partir de 2010 se aprecia una aceleracién notable en la produccién cientifica sobre la ELA, con un
numero de publicaciones anuales que supera las 20 publicaciones. Observamos otro salto cualitativo
a partir de 2014 con sobre 50 publicaciones anuales, y a partir de 2016 se superan las 80 publicaciones.

El periodo de 2018 a 2024 marca el pico de produccion cientifica sobre la ELA en Espafa. Durante estos
afos, el numero de publicaciones anuales se mantiene por encima de 90 publicaciones, alcanzando
su maximo en 2021 con 115 publicaciones. Aunque se observa una ligera disminucién en 2022 (106
publicaciones) y 2023 y 2024 (95 publicaciones), la tendencia general sigue siendo muy positiva en
comparacién con décadas anteriores®.

Grafico 4.3.6. Evolucion histérica del nimero anual de publicaciones cientificas sobre ELA
indexadas en PubMed por investigadores afiliados a instituciones en Espafia (1988-2024)
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64. Es importante notar que los datos de 2024 son parciales al momento de redactar esta parte del informe e
incluyen articulos que se encuentren en la base de datos a 13 de noviembre de 2024.
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Esta evolucidon casi exponencial de publicaciones se confirma con la tasa anual de crecimiento
compuesto desde 1988 hasta el 2023 (Ultimo aflo completo). La Tasa de Crecimiento Anual Compuesto
de las publicaciones sobre ELA en Espafa entre 1988 y 2023 es del 13,36%. Este porcentaje indica que, en
promedio, el nUmero de publicaciones sobre la ELA en Espafia ha crecido constante y significativamente
cada afo durante este periodo de 35 afos. Con esta tasa de crecimiento, se puede argumentar que el

numero de publicaciones sobre la ELA se duplicé aproximadamente cada 5,2 afos.

Si ampliamos el analisis al campo mas amplio de las enfermedades neurodegenerativas en Espafa, se
observa un crecimiento aln mas pronunciado. Tomando como referencia el periodo desde 1997 hasta
2023, la tasa de crecimiento anual compuesto alcanza el 18,59%, con un tiempo de duplicacién de
publicaciones cada 3,7 afos®. Esta comparativa sugiere que, si bien la investigaciéon en ELA ha mantenido
un crecimiento sostenido, se enmarca en una tendencia general mas amplia de intensificacién en la
investigacion de enfermedades neurodegenerativas en Espafa.

Analisis de contenido del periodo 2023-24

Tras la revisidn manual exhaustiva, se excluyeron 62 de los 190 articulos para el periodo 2023 y 2024,
ya que, si bien mencionaban las palabras claves en el titulo o resumen, el articulo no versaba sobre
la ELA. Por lo tanto, de los 128 articulos publicados en el periodo 2023-204, PubMed indica que hay 11
tipos de publicaciones en este periodo temporal. La inmensa mayoria, 113, son articulos de investigacion
(88%), seguidos de 4 articulos de revision (3%). Como se puede observar en el Grafico 4.3.7, el resto de
las publicaciones se distribuyen de manera descendente entre metaandlisis, cartas, informe de casos,
estudios multicéntricos, revisidon sistematica, ensayo controlado aleatorizado, ensayo clinico, preprint y
estudio observacional.

Gréfico 4.3.7. Distribucion de publicaciones cientificas indexadas en PubMed sobre ELA por
tipo de publicacién de investigadores afiliados a instituciones en Espafia (2023-2024)
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65. Se utilizé las palabras clave “enfermedades neurodegenerativas” en inglés y espariol en titulo y resumen, y el

pais de afiliacion Esparia. La primera publicacion aparece en 1997, de ahi a que sea el inicio del cdlculo de la tasa
de crecimiento.
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Mediante un analisis de palabras clave (mapa de coocurrencia) se puede identificar los temas mas
frecuentes y las relaciones entre conceptos en la investigaciéon sobre la ELA en Espafia durante 2023-
2024 (ver Grafico 4.3.8). Se realiza el tipo de analisis de coocurrencia con las palabras claves que los
autores de los articulos han seleccionado para describir sus publicaciones como unidad de andlisis y el
método de conteo total utilizando la herramienta VOSviewer. Las palabras claves se extrajeron de la base
de datos resultante de la busqueda especifica en PubMed para los afos 2023-24. De las 587 palabras
claves, 14 cumplen con el criterio de 5 ocurrencias, el cual representa el minimo de ocurrencias sugerido
por la herramienta VOSviewer. El método de conteo total se empled para contabilizar la totalidad de las
coocurrencias de palabras clave. De esta forma se asegura la captura de todas las relaciones posibles

entre los conceptos.

El mapa de coocurrencia (ver Grafico 4.3.8) se generd para visualizar estas relaciones, utilizando un
algoritmo de agrupamiento que destaca los temas mas frecuentes y sus conexiones. Mdas adelante en
esta seccidon se procede a identificar las dreas de investigacidn mas activas y las interrelaciones entre
diferentes conceptos en el campo de estudio de la ELA en Espafa.

La Tabla 4.3.3 incluye estas 14 palabras claves, asi como las ocurrencias y la fortaleza total del enlace.
La ocurrencia hace referencia al niumero de veces que una palabra clave aparece en el conjunto de
publicaciones. La fortaleza total del enlace es la suma de fortalezas de los enlaces de una palabra clave
con todas las demas palabras claves en el analisis. La fortaleza de un enlace entre 2 palabras claves indica
la frecuencia con la que estas 2 palabras claves coocurren en el conjunto de datos®®.

Tabla 4.3.3. Tabla de coocurrencia de palabras clave en publicaciones cientificas sobre ELA
indexadas en PubMed por investigadores afiliados a instituciones en Espaina (2023-2024)

FORTALEZA TOTAL
PALABRA CLAVE OCURRENCIA DEL ENLACE
amyotrophic lateral sclerosis 80 53
neurodegeneration 19 21
Tdp-43 12 16
Als 21 14
Neuroinflammation 7 13
Motor neuron disease 12 12

66. Por ejemplo, Si estamos analizando la coocurrencia de palabras clave y la palabra clave “A” co-ocurre con “B” en
20 articulos, con “C"en 15 articulos, y con “D” en 10 articulos, la fortaleza total del enlace de “A” seria 20 + 15 + 10 = 45
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FORTALEZA TOTAL

PALABRA CLAVE OCURRENCIA DEL ENLACE
Oxidative stress 6 11
Biomarkers 5 9
Frontotemporal dementia 7 9
Biomarker 6 8
Esclerosis lateral amiotrofica 5 8
Neurodegenerative diseases 10 7
Amyotrophic lateral sclerosis (als) 8 5
mitochondria 5 4

Fuente: PubMed (2024); Calculado con VOSviewer

Nota: Estas son las palabras claves principales que los investigadores en Espana han seleccionado para
sus publicaciones. La mayoria de las palabras clave aparecen en inglés ya que es el idioma en que estan
publicadas. Sin embargo, se ve esclerosis lateral amiotrofica en espanol, pudiendo ser una estrategia de los

investigadores para darle visibilidad a sus publicaciones en Espana.

Las 6 palabras clave principales a destacar, obviando el propio nombre de la ELA, son: neurodegeneracion
(asociado a enfermedades neurodegenerativas), tdp-43 (una proteina que se acumula en el sistema
central nervioso de pacientes con ELA, sugiriendo su papel central en la patogénesis de la enfermedad
y en la disfuncién de la regulaciéon genética), neuroinflamacion (indicando la respuesta inflamatoria del
sistema nervioso central que contribuye a la progresién de la enfermedad), estrés oxidativo (refiriéndose
al daflo celular causado por especies reactivas de oxigeno, que juega un papel crucial en la muerte
neuronal), biomarcadores (molécula que sirve de indicador bioldgico, mencionado en varios contextos
por lo que sugiere un gran interés en su identificacion y uso para el diagnéstico y seguimiento de la ELA)
y demencia frontotemporal (una enfermedad neurodegenerativa que afecta principalmente a los |[6bulos
frontal y temporal del cerebro, causando alteraciones en la conducta, la personalidad y el lenguaje, y que
estd estrechamente relacionada con la ELA en algunos pacientes).

Las 3 coocurrencias mas frecuentes son: (1) “Esclerosis lateral amiotréfica” y “neurodegeneracion”
(fortaleza enlace 9), (2) “Esclerosis lateral amiotréfica”y “tdp-43" (fortaleza enlace 6), (3) “Esclerosis lateral
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amiotrofica” y “demencia frontotemporal” (fortaleza enlace 6). Estas coocurrencias son frecuentes
dado el caracter de enfermedad neurodegenerativa de la ELA, TPD43-patia, asociada a demencia
frontotemporal.

Grafico 4.3.8. Mapa de coocurrencia de palabras clave en publicaciones cientificas sobre ELA
indexadas en PubMed por investigadores afiliados a instituciones en Espaiia (2023-2024)

oxidative stress

mitoch

ral sclerosis

neurodegene

frontotemporal dementia
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Fuente: PubMed (2024); Realizado con VOSviewer
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El Grafico 4.3.9 muestra una nube de palabras en base a las palabras claves de los 128 articulos publicados
entre 2023 y 2024. El andlisis de la nube de palabras revela los principales patrones en la literatura
cientifica relacionada con la ELA. Los estudios a los que se hacen referencia en las publicaciones son
fundamentalmente celulares y moleculares, poniendo un énfasis en las neuronas motoras, proteinas de

union al ADN, y mutaciones genéticas.
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Fuente: PubMed (2024); Elaboracion Propia en R con paquetes ggplot2 y ggwordcloud

|n

En investigacion clinica, se evidencia el uso de los términos “estudios de caso y de control”, asi como
“estudios transversales y prospectivos”. La edad es una importante variable experimental y se hace
referencia frecuente a grupos etarios, especificamente “poblacién de edad avanzada” y “poblacién de

edad media”.

En investigacion basica, las técnicas mas comunes parecen ser el perfil de expresidn génica,
biomarcadores y protedmica. Los modelos de investigacion mas utilizados incluyen ratones, sobre todo

ratones transgénicos, junto con otros modelos de enfermedad.

Analisis de fuente e impacto

Las publicaciones en el periodo 2023-24 aparecen en 76 revistas diferentes. La Tabla 4.3.4 muestra las revistas
con 3 0 mas publicaciones sobre la ELA durante el periodo 2023-2024. En total se han publicado 53 de los 128
articulos en estas revistas. Las revistas abarcan una variedad de disciplinas segun Scimago, desde Medicina y
Neurologia hasta Ciencias de la Computacién y Bioquimica, lo que reconfirma el enfoque muiltidisciplinario
de las revistas principales donde se publican resultados sobre la ELA en Espafia.

La mayoria de los articulos se concentran en revistas de alto impactoy en el primer cuartil segun Scimago,
lo que sugiere que la investigacion sobre la ELA en Espafia esta siendo publicada en revistas de alta
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calidad y con buena visibilidad en la comunidad cientifica. Como se puede observar en la Tabla 4.3.4, la
revistas con un mayor numero de articulos publicados en este periodo son: Amyotrophic Lateral Sclerosis
and Frontotemporal Degeneration (n=15), International Journal of Molecular Sciences (n=5), Neurologia
(n=5) y Scientific Reports (n=5).

Tabla 4.3.4. Revistas con el mayor nimero de publicaciones cientificas sobre ELA indexa-
das en PubMed por investigadores afiliados a instituciones en Espafia (2023-2024)

NUMERO DE SCIMAGO BEST QUARTILE

NOMBRE DE LA REVISTA ARTICULOS SJR 2023 (DISCIPLINE)
Amyotrophic Lateral Sclergss & 15 1.07 Q1 (Medicine - miscellaneous)
Frontotemporal Degeneration
International Journal Of Molecular Q1 (Computer Science

) 5 118 L
Sciences Applications)
Neurologia 5 0.52 Q3 (Medicine - miscellaneous)
Scientific Reports 5 0.9 1 (Multidisciplinary)

Q1 (Biochemistry, Genetics
Cells 4 155 and Molecular Biology -
miscellaneous)

Neurotherapeutics: The Journal Of The
American Society For Experimental 4 163 Q1 (Neurology - clinical)
Neurotherapeutics

Q1 (Biochemistry, Genetics
Biomedicines 3 and Molecular Biology -
miscellaneous)

European Journal Of Neurology 3 1.56 Q1 (Neurology)

Nutrients 3 13 Q1 (Food science)

Journal Of Clinical Medicine 3 0.88 Q1 (Medicine - miscellaneous)
Antioxidants 3 122 Q1 (Biochemistry)

Fuente: PubMed (2024)
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Andlisis de unidades de investigacién y colaboraciéon

El Grafico 4.3.10 presenta las unidades de investigacién que han publicado sobre ELA entre 2023 y
2024, desglosadas por provincia. Se han eliminado las duplicidades de unidades de investigacion
dentro de una misma publicacién, de modo que los datos reflejan unidades de investigacion
Unicas por cada publicacion. EI numero total de unidades de investigacion Unicas es de 455.

SeutilizéuncddigoenRparaidentificarelnombredelaprovinciacorrespondienteacadaentradaenelconjunto
dedatosdeunidadesdeinvestigacion.Paraello,se compararonlosnombresdelasprovinciasespafiolascon
elcontenidodelosmetadatosdelaafiliacion utilizada porcadaautor. Aquellasentradasque nocontenianel

nombredeunaprovinciafueronrevisadasyanalizadasmanualmente paraasegurarlaprecisiéondelosdatos.

Un total de 32 provincias tienen unidades de investigacién con publicaciones sobre ELA entre 2023-
2024. En cualquier caso, los datos revelan una notable concentracién de la actividad investigadora en
tres provincias principales: Barcelona (120 unidades), Madrid (80 unidades) y Valencia (56 unidades),
gue en conjunto representan mas del 50% de las unidades de investigacidon totales. El resto de la
actividad investigadora se distribuye entre 29 provincias adicionales, con una presencia representativa
en las provincias de Gipuzkoa (22 unidades), Navarra (21 unidades), Zaragoza (21 unidades) y Sevilla (20
unidades). Es importante recordar que este nUmero no representa la cantidad de publicaciones Unicas,

sino la frecuencia con la que las unidades aparecen como colaboradoras en las publicaciones.

Grafico 4.3.10. Unidades de investigacion en Espafia con publicaciones
indexadas en PubMed (2023-2024) sobre ELA
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Fuente: PubMed (2024)
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Notas: La base de datos de PubMed presenta limitaciones significativas en la exportacion de metadatos, lo que
ha requerido el uso de herramientas como R para procesar y construir este grafico. Un desafio en el proceso de
construir el grafico es que no existe uniformidad en la forma de nombrar las instituciones, ciudades, provincias o
institutos, lo que genera duplicidades y dificultades para procesar los datos. Esta metodologia refleja los esfuerzos
realizados para superar estas limitaciones y proporcionar una representacion geogradfica de las unidades de
investigacion publicando sobre la ELA en Espana.

Las provincias sin unidades de investigacion con publicaciones sobre ELA aparecen en gris.

Utilizando VOSviewer se realiza un andlisis de coautoria con la unidad de andlisis: organizacion. El propdsito
es visualizar las colaboraciones en las publicaciones donde al menos uno de los coautores esté afiliado a una
organizacion espanola. Para que una organizacion sea incluida en el andlisis debe tener al menos 3 documentos
publicados entre 2023-2024. De estas, 19 unidades han colaborado entre 2023-2024 con otras unidades de
investigacion espanolas. Ademds, los principales paises con los que colaboran los investigadores espanoles son el
Reino Unido, Estados Unidos, Italia, Alemania, Portugal y Francia. Esto evidencia la importancia de la colaboracion

a nivel nacional e internacional para la produccion del conocimiento en publicaciones cientificas sobre la ELA.

Analisis de financiacion

La Tabla 4.3.5 muestra las principales entidades financiadoras de las investigaciones sobre la ELA en
Espafiaentre 2023-24. Los metadatos permiten calcular el nUmero de entidades financiadoras registradas
por los autores en cada uno de los articulos. Por lo tanto, con esto se sabe el nUmero de entidades que
financian proyectos de los que se derivan las publicaciones, mas no se puede discernir sobre la magnitud
de la financiacion. Hay 74 entidades financiadoras Unicas. Se incluyen todas aquellas entidades que
aparezcan en al menos 4 publicaciones.

El Ministerio de Ciencia e Innovaciéon, que incluye las menciones de la Agencia Estatal de Investigacion,
lidera la lista de entidades financiadoras espafiolas con un total de 20 articulos, lo que subraya el
compromiso del gobierno con la investigaciéon sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). A su vez,
el National Institutes of Health (NIH), con 18 articulos, y el Medical Research Council, con 13 articulos,
destacan como entidades clave en la financiaciéon de investigaciones, reflejando la importancia de la
colaboraciéon internacional en este campo. Ademas, el Instituto de Salud Carlos Ill, con 12 articulos, y
otras instituciones nacionales y subnacionales como la Universidad de Valencia (6 articulos), el Gobierno
Vasco (4 articulos) y el Gobierno de Navarra (4 articulos) evidencian el ecosistema robusto que apoya la
investigacidon en ELA desde diferentes niveles de gobierno. También destaca el papel de organismos
supranacionales como la Unién Europea (7 articulos).

La destacada presencia de la Fundacién Luzén, con su compromiso en la lucha contra esta enfermedad
neurodegenerativa, resalta el papel clave de las iniciativas espafolas en este ambito. Ademas, su
relevancia se equipara a la de asociaciones internacionales de prestigio, como la britdnica Wellcome
Trust (4 articulos cada una), lo que subraya la importancia de las alianzas estratégicas y la financiacion
privada en la busqueda de soluciones innovadoras.

Hay que destacar que la Fundacién Luzén estda en el top 10 del ranking de principales entidades
financiadoras de las investigaciones sobre la ELA.
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Tabla 4.3.5. Principales entidades financiadoras reconocidas en el mayor nimero de publicaciones
cientificas sobre ELA en Espaina indexadas en PubMed (2023-2024)

NUN!ERO DE

ENTIDAD FINANCIADORA ARTICULOS
Ministerio De Ciencia E Innovacion - Agencia Estatal De Investigacion 20

NIH (National Institutes Of Health) 18

Medical Research Council 13

Instituto De Salud Carlos Il 12

Union Europea 7
Universidad De Valencia 6

Centro De Investigacion Biomédica En Red Sobre Enfermedades Neurodegenerativas 6

Fundacion Luzon 4

Gobierno Vasco 4

Gobierno De Navarra 4

Wellcome Trust 4

Fuente: PubMed (2024)

Nota metodolégica: El nimero de articulos en la tabla indica cuantas publicaciones han recibido financiacion de cada entidad.
La construccion de esta tabla se ha enfrentado a importantes limitaciones debido a la falta de homogeneizacion en los datos
proporcionados por PubMed. La base de datos no realiza trabajo previo de estandarizacién antes de publicar los datos, lo
que genera inconsistencias en los nombres de las instituciones y dificulta el analisis. Esto nos llevé a implementar un proceso
riguroso para resolver el problema.

El procedimiento seguido fue el siguiente:

1. A partir del listado de datos sin depurar extraido de PubMed, realizamos una limpieza inicial en R para eliminar duplicidades

de nombres dentro de la misma linea/publicacién y construir una primera tabla de frecuencias.

2. Creamos un diccionario para homogeneizar los nombres de

las instituciones en la tabla de frecuencias, también utilizando R.
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3. Finalmente, realizamos una revision y un ajuste manual de los resultados para garantizar la mayor precision posible. Esto
incluye, por ejemplo, la unificaciéon de nombres de fuentes de financiacion que presentan diferencias minimas, como aquellas
que varian inicamente por un acento o por el idioma utilizado. Este proceso nos permite consolidar la informacion y evitar

duplicidades o inconsistencias en los datos.

4. Este proceso permitié obtener una tabla mas coherente y representativa, aunque sigue

siendo importante tener en cuenta las limitaciones inherentes a los datos originales.

4.3.3. Tesis doctorales

Se encuentran 118 tesis doctorales leidas en todo el periodo registrado al realizar la busqueda avanzada
en Teseo. El analisis de esta seccién se concentra en las 17 tesis leidas en los 2 Ultimos cursos académicos:
2022-2023 y 2023-2024 (ver Tabla 4.3.6).

Se puede destacar una distribucion geografica a través del territorio espafiol con investigaciones doctorales
en 8 CC.AA., aungue con una concentraciéon particular en la CC.AA. de Catalufa. Hay 4 universidades con
2 tesis doctorales leidas en este periodo: la Universidad de La Laguna (Canarias), Universidad de Sevilla
(Andalucia), Universidad de Barcelona y Universidad Autdnoma de Barcelona (Catalufa), el resto de las

universidades presentes tienen una sola tesis en este periodo (ver Grafico 4.3.11).

Gréafico 4.3.11. Mapa con distribucién de tesis doctorales leidas por CC.AA. en los cursos
académicos 2022-23 y 2023-241

Numero de tesis rf

Fuente: Teseo (2024)

Nota: Las dos tesis defendidas en las Islas Canarias fueron en la

Universidad de la Laguna, en Tenerife.
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Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024
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FOR AMYOTROPHIC LATERAL SCLEROSIS
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(ELA) EN LA REGION SANITARIA COSTA DE
PONENT: ATENCION PRIMARIA DE SALUD
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AUTOR

Rullo Tubau,
Josep
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Castro Rodriguez,
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Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024

PROGRAMA DE DOCTORADO

Programa de Doctorado en
Biomedicina

Programa de Doctorado en
Biologia Molecular, Biomedicina e
Investigacion Clinica

Programa de Doctorado en
Ciencias de la Salud

Programa de Doctorado en
Bioguimica, Biologia Molecular y
Biomedicina

Programa de Doctorado en
Cuidados Integrales y Servicios
de Salud por la Universidad de
Jaén; la Universidad de Lleiday la
Universidad de Vic-Universidad
Central de Catalunya
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RESUMEN

El transportador de aminoacidos Ascl esta involucrado en procesos fundamentales
del sistema nervioso central, como la excitacion mediada por receptores NMDA

y lainhibicion glicinérgica. Este estudio determind la estructura atomica de

alta resolucion del complejo Asc1l/CD98hc mediante Cryo-EM, alcanzando una
resolucion de 4 A. Se identificaron residuos clave (Ser 56, Ser 246y Tyr 333) para la
selectividad de sustratos y el mecanismo de transporte. Los experimentos revelaron
que estos residuos son esenciales para el transporte de aminoacidos neutros
pequenos y el intercambio de sustratos, proporcionando bases para el desarrollo de
farmacos contra trastornos neurologicos.

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
incurable que afecta a las motoneuronas. Esta investigacion se centra en la quinasa
MOK y su papel en la neuroinflamacion mediada por microglia en ELA. Se descubrid
que MOK co-localiza con agregados de TDP-43 en células microgliales y participa
en respuestas inflamatorias y antivirales. La ausencia o inhibicion de MOK reduce

la liberacion de mediadores inflamatorios. Se identificé a Brd4 como primera diana
funcional de MOK, formando un eje importante en la respuesta inmune. Los niveles
de MOK bifosforilado estan alterados en modelos y pacientes de ELA.

La enfermedad de Dent-1 es una tubulopatia proximal rara ligada al cromosoma X,
causada por mutaciones en el gen CLCNb5. Esta investigacion se centra en el estudio
de mutaciones exonicas y su efecto en el procesamiento del pre-ARN mensajero

y la proteina CIC-5. Se analizaron mutaciones de clase 1 en modelos celulares y se
evaluo el efecto de chaperonas quimicas (TUDCA y 4-PBA) en estos modelos y en
ratones knock-in Clcn5V523del. Los resultados muestran que algunas mutaciones
afectan el splicing del ARN 'y que el tratamiento con chaperonas puede mejorar

la expresion y localizacion de la proteina mutada, reduciendo los sintomas de la
enfermedad en el modelo animal.

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neuromuscular sin
tratamientos efectivos. Esta investigacion estudio el potencial terapéutico de
[Alfa]-Klotho (KL), una cronoquina pleiotropica con propiedades neuroprotectoras 'y
mioregenerativas. Se descubrié que los niveles endogenos de KL estan reducidos
en modelos de degeneracion neuronal. La sobreexpresion de KL mediante terapia
génica en musculos de ratones SOD1G93A protegid las motoneuronas, preservo las
uniones neuromusculares, mejoro la funcion motoray prolongé la supervivencia. Los
resultados sugieren que la secrecion muscular de KL podria representar una nueva
estrategia terapéutica prometedora para la ELA.

Esta tesis sobre la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), investiga la incidencia,
prevalencia, caracteristicas clinicas, uso de servicios de salud y las necesidades
psicosociales y espirituales (NPE) de los pacientes con ELA en Atencion Primaria, en
un area geografica especifica. Los hallazgos subrayan la alta incidencia y prevalencia,
aspectos de la integracion en el programa de cronicidad de Atencion Primaria

(AP), las caidas como primer motivo de atencion urgente hospitalaria, la elevada
complejidad de las NPE, especialmente en pacientes no atendidos por el programa
de cronicidad de AP, resaltando la necesidad de integrarlos estos programas. Se
proponen estrategias para mejorar la asistencia: rutas asistenciales especificas,
mayor participacion de profesionales en Fisioterapia y Terapia Ocupacional en
Atencion domiciliaria, evaluaciones regulares de las NPE, y optimizar el seguimiento
de estos pacientes en el programa de cronicidad. Estas propuestas buscan optimizar
la eficiencia del sistema de salud y promover una mejor calidad de vida.

97



FECHA DE
LECTURA

06/11/2023

24/10/2023

02/06/2023

31/05/2023

11/05/2023

98

TESIS DOCTORAL

VALORACION MEDIANTE RM DE LA
MORFOMETRIA, ESPESOR CORTICAL Y
HIERRO LOCAL COMO BIOMARCADORES
DE IMAGEN EN LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA

SIMULTANEOUS ACTIVATION OF TWO
COMPLEMENTARY TARGETS, KV7.2/3
AND TSPO: A NOVEL TREATMENT FOR
AMYOTROPHIC LATERAL SCLEROSIS

PERIPHERAL SIGMA-1 RECEPTORS: AT
THE INTERFACE BETWEEN NOCICEPTOR
SENSITIZATION AND IMMUNE CELLS

EFECTIVIDAD E INTEGRACION DE LA
ACUPUNTURA EN PERSONAS CON
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA.
UN ESTUDIO CUASI-EXPERIMENTAL Y
ANALISIS DE LAS EXPERIENCIAS DE LAS
ENFERMEDAD.

MULTIPLATFORM METABOLOME PROFILING

TO IDENTIFY SPECIFIC SIGNATURES
AND BIOMARKERS IN BLOOD SAMPLES:
UNTARGETED APPROACH

AUTOR

Mazon
Momparler,
Miguel

Martin Masegosa,
Vera

Ruiz Cantero,
Maria del Carmen

Zamora Muniente,
Imma

Tkachenko,
Kateryna

Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024

UNIVERSIDAD

Universitat de Valéncia
(Estudi General)

Universidad Autonoma
de Barcelona

Universidad de Granada

Universidad Rovira i Virgili

Universidad de la Rioja

4. Situacion de la investigacion sobre la ELA | Informe de resultados 2024



Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024

PROGRAMA DE DOCTORADO

Programa de Doctorado en
Medicina

Programa de Doctorado en
Neurociencias

Programa de Doctorado en
Biomedicina

Programa de Doctorado en
Antropologia y Comunicacion

Programa de Doctorado en Quimica

RESUMEN

Este estudio desarrolla un protocolo de resonancia magnética (RM) especifico
para la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), aplicando algoritmos de aprendizaje
automatico a variables radidmicas para crear modelos de diagnostico,
prediccion y estratificacion. Se analizaron 114 pacientes con ELA, 45 mimic, 22
portadores de mutacion asintomatica y 30 controles. El modelo diagnostico
mas efectivo integré variables automatizadas y de analisis visual, logrando una
fiabilidad de 0.896 y AUC de 0.929. Los modelos predictivos y de estratificacion
no obtuvieron resultados favorables. Se desarrollé un informe radiologico
estructurado, plantillas con informacion cuantitativa de biomarcadores y una
interfaz de aplicacion clinica basada en el modelo diagnostico.

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
fatal que afecta a las motoneuronas. Esta tesis evalud el potencial terapéutico

de la activacion simultanea de dos dianas: los canales de potasio Kv7.2/3y la
proteina translocadora mitocondrial TSPO. Se probd el nuevo farmaco GRT-X, que
actla sobre ambas dianas, en cultivos organotipicos y en ratones SOD1G93A. Los
resultados mostraron que tanto GRT-X como el activador especifico de Kv7.2/3
(ICA-27243) protegen las motoneuronas, preservan la funcion neuromuscular y
mejoran la actividad motora, siendo mas efectivos en hembras que en machos.

Esta tesis investiga el papel del receptor sigma-1 en la sensibilizacion periférica
y la neuroinflamacion en el dolor. Se descubrié que los antagonistas sigma-1
reducen la hiperalgesia inducida por PGE2 y NGF mediante la potenciacion de
opioides enddgenos en nociceptores TRPV1+. Los agonistas sigma-1 exacerban
el dolor inflamatorio al potenciar la accion de algdgenos quimicos. En el dolor
neuropatico, la inhibicion del receptor sigma-1 atenta la neuroinflamacion en el
ganglio de la raiz dorsal, reduciendo el reclutamiento de células inmunes. Los
resultados sugieren que los antagonistas sigma-1 tienen potencial analgésico
en diversas condiciones dolorosas, mientras que los agonistas sigma-1 podrian
tener efectos pronociceptivos como efecto secundario.

Esta investigacion mixta evalud la efectividad de la Acupuntura y otras técnicas
de Medicina Tradicional China en 13 pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA). El estudio cuantitativo demostro que la Acupuntura fue eficaz en el
tratamiento del dolor, ansiedad y fatiga, aunque no se observaron cambios
significativos en la calidad de vida y funcionalidad. El analisis cualitativo explord
las experiencias de los pacientes, revelando narrativas complejas sobre la
enfermedad y sus impactos en la vida cotidiana. Se identificaron posibles
factores patologizantes comunes, como estrés y sobreesfuerzo fisico. La
investigacion concluye que la Acupuntura es una herramienta terapéutica
eficaz para el tratamiento sintomatico de la ELA, con potenciales efectos
neuroprotectores.

Esta tesis doctoral evalGia un enfoque de metaboldomica no dirigida basado en
técnicas analiticas de alto rendimiento como la espectroscopia vibracional y

la cromatografia liquida-espectrometria de masas (LC-MS) para el diagnostico
de enfermedades neurodegenerativas y el sindrome metabdlico. Se realizaron
estudios para obtener perfiles metabolicos de pacientes sanos y enfermos,
utilizando estrategias analiticas y multivariantes combinadas. Se investigaron
huellas metabdlicas especificas en el infrarrojo medio para la estratificacion
de pacientesy el diagnostico diferencial temprano. El analisis UPLC-MS
complemento la espectroscopia vibracional, proporcionando una excelente
discriminacion de pacientes basada en biomarcadores sanguineos especificos.
Los resultados son prometedores y generan nuevas hipotesis sobre la
patogénesis de las enfermedades y las posibles vias metabdlicas involucradas.
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Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024

FECHA DE
LECTURA TESIS DOCTORAL AUTOR UNIVERSIDAD

IDENTIFICACION DE UNA NUEVA

14/04/2023 INTERACCION FUNCIONAL ENTRE Marreo Gagliardi,

Universidad de La Laguna

TDP-43 Y USP10 Alessandro
BIOSENSORES PARA DETERMINAR
LA EFICACIA FARMACOLOGICA EN ; o
24/03/2023 ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS. gizﬁgiTR'AN' gg:wvwerliltdeandse do Madirid
BIOSENSORS TO EVALUATE DRUG EFFICACY b
IN NEURODEGENERATIVE DISEASES
MAPPING PROTEIN AGGREGATION Seuma Arefias, -
18/01/2023 BY DEEP MUTATIONAL SCANNING Mireia Universidad de Barcelona
EVALUATION OF THE THERAPEUTIC
POTENTIAL OF INTEGRATED STRESS MARLIN
19/12/2022 RESPONSE MODULATORS IN A MOUSE RODRIGUEZ, Universidad de Navarra
MODEL OF AMYOTROPHIC LATERAL ELIAS
SCLEROSIS
NECESIDADES FORMATIVAS EN
EL CUIDADO DE PERSONAS CON FONERIA
DIAGNOSTICO COMPLEJO DE ESCLEROSIS -
02/12/2022 LATERAL AMIOTROFICA PROPUESTA fACZI?FBAARRIETA, Universidad de Burgos

Y ORIENTACIONES SOBRE FORMACION
DIRIGIDA A FAMILIARES CUIDADORES
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Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024

PROGRAMA DE DOCTORADO

Programa de Doctorado en
Ciencias de la Salud

Programa de Doctorado en
Bioguimica, Biologia Molecular y
Biomedicina

Programa de Doctorado en
Biotecnologia

Programa de Doctorado en
Medicina Aplicada y Biomedicina

Programa de Doctorado en
Educacion

RESUMEN

Esta tesis investiga el papel de la proteasa especifica de ubiquitina 10 (USP10)

en la patologia de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) y la Demencia
Frontotemporal (DFT), centrandose en su interaccion con la proteina TDP-43.

Se demuestra que USP10 modula la agregacion citoplasmatica, expresion y
funcionalidad de TDP-43, mientras que TDP-43 controla los niveles de USP10 en
un bucle de retroalimentacion negativa. Los niveles de USP10 se ven afectados
en modelos de pérdida de funcion de TDP-43y en tejidos de pacientes con ELA/
DFT. Estos hallazgos sugieren una nueva interaccion funcional entre TDP-43y
USP10, potencialmente relevante para la patologia de ELA/DFT y el desarrollo de
futuras terapias.

Esta tesis desarrolla biosensores basados en Quantum dots (QDs) para evaluar
farmacos en modelos celulares de enfermedades neurodegenerativas. Se
implementaron 3 aplicaciones: 1) Un inmunoensayo de marcaje simultaneo para
estudiar el perfil molecular de TDP-43 en linfoblastos de pacientes con ELA.

2) Sondas fluorescentes para caracterizar alteraciones en el transporte axonal
en neuronas motoras de pacientes con ELA y evaluar candidatos a farmaco. 3)
Un biosensor FRET para determinar la actividad enzimatica de BACE1 y evaluar
inhibidores potenciales. Los resultados demuestran que estos biosensores

son herramientas valiosas para comprender mejor los procesos patologicos en
enfermedades neurodegenerativas y desarrollar tratamientos mas eficaces.

Esta tesis desarrolla un método de Escaneo Mutacional Profundo (DMS) para
estudiar la agregacion proteica en miles de secuencias simultaneamente. Se aplico
al péptido beta-amiloide (AB), generando un atlas completo de como las mutaciones
alteran la nucleacion de amiloides in vivo. Los resultados revelan una organizacion
modular de los efectos mutacionales y sugieren que la nucleacion acelerada es

el mecanismo fundamental por el que las mutaciones causan la enfermedad de
Alzheimer familiar. Ademas, se utilizd DMS para estudiar la toxicidad celular inducida
por mutaciones en el dominio similar a prion de TDP-43, asociado con la esclerosis
lateral amiotrofica. Este enfoque demuestra el poder del DMS para iluminar las
relaciones secuencia-actividad en proteinas auto-ensamblantes.

Esta tesis investiga la relacion entre la Respuesta a las Proteinas Mal Plegadas
(UPR) y la Respuesta Integrada al Estrés (ISR) con la muerte neuronal en

la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Se desarrolld un modelo neuronal

que recapitula la neurotoxicidad de la mutacion SOD1 G93A, estableciendo

una relacion causal entre la activacion de UPR/ISR y la muerte neuronal. La
modulacion farmacologica de ISR con ISRIB mejoré la supervivencia neuronal. Se
implementaron ensayos electromiograficos en ratones transgénicos SOD1 G93A
para evaluar la progresion de la enfermedad y el efecto de ISRIB y sus derivados.
Los resultados sugieren que la modulacion fina de ISR con compuestos
derivados de ISRIB beneficia la supervivencia neuronal y ralentiza la progresion
de la enfermedad en este modelo de ELA.

Esta tesis investiga los cuidados especializados requeridos por personas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), una enfermedad neurodegenerativa poco
frecuente. El estudio se basa en las experiencias de familiares cuidadores y
pacientes con ELA, revelando la falta de apoyo familiar y recursos especializados
para el cuidado. El objetivo es proponer orientaciones desde un enfoque

activo y participativo de los cuidadores familiares y personas con ELA para
mejorar aspectos pendientes en torno a esta realidad. La investigacion utiliza
una metodologia activa-participativa y fenomenologica para comprender las
necesidades y desafios enfrentados por los cuidadores y pacientes, buscando
convertirlos en impulsores de acciones que mejoren su situacion.
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Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024

FECHA DE

LECTURA TESIS DOCTORAL AUTOR UNIVERSIDAD
BRIDGING THE GAPS BETWEEN CELL

23/11/2022 STRESS, MITOCHONDRIAL DYSFUNCTION Rossi, Chiara Universidad de Lleida

AND LIPID METABOLISM IN ALS CELLULAR
PATHOPHYSIOLOGY

DETERIORO COGNITIVO EN ENFERMEDAD
DE NEURONA MOTORA Y SU RELACION CON

11/11/2022 DISTINTOS PARAMETROS CONDICIONANTES
DE LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES Y
CUIDADORES/AS

Morgado Linares,

Rosalia Yolanda Universidad de Sevilla

Fuente: TESEO (2024)

Notas: Las tesis con resiimenes extensos fueron reducidos a un maximo de 100 palabras
utilizando Claude. Se confirmd manualmente la coherencia del resumen
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Tabla 4.3.6. Tesis doctorales leidas en los cursos 2022-2023 y 2023-2024

PROGRAMA DE DOCTORADO RESUMEN

Esta tesis investiga la relacion entre el estrés celular, la disfuncion mitocondrial y el
metabolismo de lipidos en la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Se demuestra que
proteinas nucleares como p-ERK, p-Juny REST, ademéas de TDP-43, se deslocalizan
debido al estrés celular e interactiian con las mitocondrias. La deslocalizacion

de TDP-43 se asocia con cambios en genes regulados por REST. Se observan
respuestas heterogéneas al estrés metabolico en diferentes genotipos de TDP-43,
mientras que la acumulacion de gotas lipidicas es comUn en varios modelos celulares
bajo estrés, excepto en astrocitos. Estos hallazgos ofrecen nuevas perspectivas

para caracterizar la fisiopatologia de la ELA y las respuestas especificas al estrés en
diferentes mutantes de TDP-43.

Programa de Doctorado en Salud

Esta tesis investiga los sintomas no motores en la Enfermedad de Neurona Motora
(ENM), centrandose en aspectos cognitivos, conductuales y sexuales, y suimpacto
en los cuidadores. Se estudiaron 70 pacientes y sus cuidadores principales. Los

Programa de Doctorado en resultados muestran que el dolor es frecuente y que el deterioro motor se relaciona
Biologia Molecular, Biomedicina e con alteraciones cognitivas, conductuales y emocionales. La actividad sexual se ve
Investigacion Clinica afectada por la apatia, demencia frontotemporal y depresion. La sobrecarga de los

cuidadores empeora con el deterioro funcional, cognitivo y conductual del paciente.
Se concluye que la ENM es multisistémica, requiriendo atencion integral para
mejorar la calidad de vida de pacientes y cuidadores.

Fuente: TESEO (2024)

Notas: Las tesis con resiimenes extensos fueron reducidos a un maximo de 100 palabras
utilizando Claude. Se confirmd manualmente la coherencia del resumen
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En base alos titulosy resimenes de las tesis doctorales se plantea que los temas principales abordados

son 9:

Investigacién sobre estrategias terapéuticas, incluyendo el uso de chaperonas quimicas, modulaciéon
de canales idnicos y la modulaciéon de la respuesta al estrés (tratamiento)

Desarrollo de técnicas de imagen y analisis metabdlico para mejorar el diagndstico y seguimiento de
la ELA, incluyendo biomarcadores basados en metaboldmica y técnicas de aprendizaje automatico

(biomarcadores)

Estudio de interacciones proteicas, agregacion de proteinas, estrés celular y disfuncién mitocondrial

en la patogénesis de la ELA (mecanismos moleculares y celulares)

Analisis de la prevalencia, incidencia y caracteristicas clinicas de la ELA a nivel subnacional en Espana
(epidemiologia)

Investigacién sobre necesidades de pacientes y cuidadores (aspectos cognitivos, conductuales y de

atencién primaria)

Evaluacion de terapias complementarias, como la acupuntura, para el manejo de sintomas

(tratamiento)

Estudio de mutaciones especificasy efectos en la progresion de la ELAy en la funcién celular (genética
y biologia molecular)

Investigacion sobre el papel de la neuroinflamacidén y la respuesta inmune en la ELA, incluyendo la

funcidon de la microglia y quinasas especificas (neuroinflamacion)

Desarrollo de nuevas herramientas y métodos de investigacion, como biosensores y técnicas de

escaneo mutacional profundo (metodologia)

104 4. Situacion de la investigacion sobre la ELA | Informe de resultados 2024



4.4. Discusion

Hasta este punto se ha realizado un analisis bibliométrico sobre los ensayos clinicos, publicaciones
cientificas y tesis doctorales sobre la ELA en Espafia. Se han utilizado datos secundarios provenientes
de 3 bases de datos de renombre para cada una de estas categorias. Las bases de datos son: el Registro
Espafol de Estudios Clinicos, PubMed y TESEO. A continuacién, un listado de conclusiones sobre el
andlisis realizado en el capitulo.

Evolucién y crecimiento:

Ensayos clinicos: Tendencia creciente entre 2010-2021, con pico en 2019-2021 (5-6 ensayos anuales).
Notable aumento del 212.5% entre 2010-2016 y 2017-2023.

Publicaciones cientificas: Crecimiento exponencial desde 1988, con tasa de crecimiento anual
compuesta del 13.36%. Aceleracion notable desde 2010 (>20 publicaciones/afio), 2014 (>50/afo) y 2016
(>80/afo).
Pico de produccion cientifica entre 2018-2024 con mas de 90 publicaciones anuales, maximo en 2021
(115 publicaciones).

Comparacién entre ensayos y publicaciones:
Las publicaciones muestran un crecimiento sostenido mucho antes que los ensayos clinicos,
concentrandose en Madrid y en Catalufia. Aunque es cierto que esta diferencia es parcialmente
explicada por el inicio tardio de la base de datos de ensayos (2013) vs. publicaciones (1988), demuestra
la importancia de la investigacion bésica para el conocimiento de la enfermedad en primer lugar, y
que finalmente facilite el desarrollo de ensayos clinicos.
Aceleracion simultanea tanto del niumero de publicaciones como de ensayos clinicos a partir de 2010.
Pico coincidente en 2021: 6 ensayos clinicos y 115 publicaciones, indicando un aumento general en la
investigacion sobre ELA en Espafa.

Tematicas:
Biomarcadores: tema consistente en ensayos clinicos, publicaciones y tesis doctorales.

Enfoque general en biomarcadores, mecanismos moleculares y estrategias terapéuticas en publicaciones.

Tesis doctorales abordan temas Unicos no tratados en otras categorias, como terapias complementarias
y necesidades de pacientes y cuidadores (aspectos cognitivos, conductuales y de atencidén primaria).
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Caracteristicas de la investigacién actual:

Multidisciplinariedad: Las publicaciones abarcan diversas areas (medicina, neurologia, bioquimica,

entre otras).
Alta calidad: La mayoria de los articulos publicados en revistas de primer cuartil

Colaboracién: La investigacion sobre la ELA en Espafia se caracteriza por una soélida colaboracion
en publicaciones cientificas y ensayos clinicos, con una destacada participacion de instituciones

nacionales e internacionales.

Concentracién geografica:
Catalufa, Valencia y Madrid acumulan el 77% de centros participantes en ensayos clinicos.

La produccién cientifica se concentra en tres provincias principales (Barcelona, Madrid y Valencia), que
en conjunto representan el 56% de las unidades de investigacion con publicaciones sobre la ELA.

Distribucién de tesis doctorales en 8 CC.AA. (2022-2024), pero concentracidon principalmente en
Catalufa (Universidad de Barcelonay Universidad Auténoma de Barcelona) y en Andalucia (Universidad

de Sevilla), junto a la Universidad de La Laguna (Canarias).

Colaboracion:

Fuerte presencia de EE.UU. en promocidén de ensayos clinicos (6 de 8 ensayos con promotor comercial

son estadounidenses).

Importante colaboracidén en investigacién entre grupos nacionales, asi como con paises europeos y

norteamericanos.

Financiaciéon:
Financiacion diversificada incluyendo fuentes nacionales, subnacionales e internacionales

Presencia de fundaciones y asociaciones, como la Fundacién Luzén, subraya la importancia de la

financiacién privada.
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Posible impacto de la Fundacién Luzén:

La creacién de la Fundacién Luzén en 2017 coincide con un periodo de notable crecimiento en la
investigacion sobre ELA en Espafa:

El niumero de ensayos clinicos aumentod significativamente (75.76% del total entre 2017-2023)
Las publicaciones cientificas mantuvieron niveles superiores a 90 por aflo desde 2018

La financiacion de ensayos clinicos especificos (MAGNET, Lighthouse Il) y programas de investigacion
(Talento ELA, Ayudas Unzué-Luzdén) pueden haber contribuido a este crecimiento.

Todos los esfuerzos por visibilizar la enfermedad y la importancia de la investigaciéon, asi como las
aportaciones privadas como la de la Fundacién Luzdén, para financiar econdmicamente proyectos de
investigacion, asi como apoyar al desarrollo de la red espafiola de investigacién en ELA han conseguido
gue el Estado también abogue por esta causa. Asi, el Instituto de Salud Carlos Il ha destinado 4 millones
de euros a una convocatoria de ayudas a la investigaciéon de la ELA en red. El objetivo de este proyecto
es la formacién de un consorcio nacional de investigadores basicos y clinicos para la generacién de una
plataforma validada y sostenible de conocimiento y herramientas moleculares en ELA. La Fundacion
Luzdén forma parte de este consorcio tanto en su Comité de Direccidn, como en la Comisidn de Relaciones
con los Pacientes y en la Comisién de Relaciones con las Instituciones®’.

67. Enlace a la convocatoria:
https.//cne.isciii.es/es/w/el-isciii-concede-120-millones-en-ayudas-para-unidades-de-investigaci%C3%B3n-
cl%C3%ADnica-medicina-de-precisi%C3%B3n-enfermedades-raras-y-redes-de-i-d-i-en-salud?&catld=448332

Proyectos de investigacion en enfermedades raras:
https./sede.iscii.gob.es/anouncements_detail jsp?pub=51377
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4.5. Grupos de investigacion sobre la ELA

4.5.1. Composicion y distribucién territorial

A continuacién, se muestran resultados de una encuesta realizada a 31 grupos de investigacion que se
encuentran activamente investigando sobre la ELA en Espafia. La encuesta revela una distribucion desigual
de los grupos de investigacion sobre ELA en Espafia, con una notable concentracién en la Comunidad de
Madrid (12 grupos) y Catalufa (7 grupos). Estas dos comunidades albergan mas de la mitad de los grupos
de investigacion encuestados, una concentracidon que se evidencié en el andlisis bibliométrico presentado
anteriormente. El Pais Vasco cuenta con 4 grupos participantes, mientras que Andalucia y la Regién de
Murcia tienen 2 grupos cada una. El resto de las comunidades (Aragén, Comunidad Valenciana, Galicia y
Navarra) se vieron representadas con un grupo cada una. Esta distribucién refleja una centralizaciéon de la
investigaciéon en ELA en las principales areas metropolitanas del pais.
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Mapa 4.5.1. Grupos de investigacion sobre ELA segtlin su CC.AA.

Grupos de 4
investigacion sobre ELA
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Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA
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Tabla 4.5.1. Grupos de investigacion, centros e investigador principal a través del territorio espafiol

CC.AA.

Andalucia

Andalucia

Aragon

Cataluna

Cataluna

Cataluna

Cataluna

Cataluna

Cataluna

Cataluna

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

110

CENTRO DE
INVESTIGACION

CABIMER-Centro Andaluz de Biologia
Molecular y Medicina Regenerativa-
Universidad de Sevilla/CSIC

CABIMER (Centro Andaluz De Biologia
Molecular Y Medicina Regenerativa)-
Csic/Universidad De Sevilla

CIBERNED-IISA-Universidad de
Zaragoza

Universitat Autonoma de Barcelona

Instituto de investigacion biomédica
Sant Pau

Universitat Autonoma de Barcelona

Universitat Autonoma de Barcelona

Universitat Rovirai Virgili, Facultad de
Medicina y Ciencias de la Salud; Unidad
de Histologia y Neurobiologia

Irbllleida

hospital de bellvitge-idibell

Centro Nacional De Biotecnologia CSIC

CNIO

Centro de Investigaciones Biologicas
"Margarita Salas"-CSIC
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INVESTIGADOR
PRINCIPAL

Cintia Roodveldt

David Pozo Perez

Rosario Osta
Pinzolas

Assumpcio Bosch

Oriol Dols-Icardo

Xavier Navarro

Rubén Lopez
Vales

Maria Angel
Lanuza Escolano

M Portero

Monica Povedano

José R Naranjo

Oscar Fernandez-
Capetillo

Ana Martinez

NOMBRE DEL GRUPO

Immune signaling in
neurodegenerative diseases

Cellular And Molecular
Neuroimmunology Laboratory
(CMNL)

LAGENBIO: TERAGEN Y
REGENERAGEN

Group of Gene Therapy for
Neurometabolic Diseases

ALS Neurolmmune research
lab

Grupo de Neuroplasticidad y
Regeneracion

Neuroplasticity and
Regeneration Group

Unidad de Histologiay
Neurobiologia

Fisiopatologia Metabdlica

Neurology Hub Laboratory

ANALISIS  FUNCIONAL
DEL REPRESOR
TRANSCRIPCIONAL DREAM

Grupo de Inestabilidad
Gendmica

Quimica Médicay Biologica
Traslacional



Tabla 4.5.1. Grupos de investigacion, centros e investigador principal a través del territorio espafiol

CC.AA.

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
de Madrid

Comunidad
Foral de
Navarra

Comunidad
Valenciana

CENTRO DE
INVESTIGACION

Hospital Carlos Ill/La Paz

Hospital Clinico San Carlos, Madrid

IMDEA Nanociencia

Universidad CEU-San Pablo

Instituto de Investigacion Sanitaria
Hospital 12 de Octubre - "i+12"

Instituto Cajal-CSIC

CIEN

Instituto de Investigaciones
Biomédicas "Sols-Morreale"

Centro de Investigaciones Biologicas
Margarita Salas. CSIC

Hospital Universitario De Navarra-
Idisna

IIS La Fe

INVESTIGADOR
PRINCIPAL

Javier Mascias
Cadavid

Silvia Corrochano

Valle Palomo

Carmen M.
Fernandez Martos

Alberto Garcia
Redondo

Mariano Carrion-
Vazquez

Pascual Sanchez
Juan

Isabel Lastres-
Becker

Estela Area Gomez

Ilvonne Jericd

Juan F Vazquez
Costa
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NOMBRE DEL GRUPO

Unidad de ELA Hospital Carlos
[ll/La Paz

Enfermedades
Neurodegenerativas y
Metabolismo

Biosensores en Neurociencia

METBRAIN

Laboratorio de Investigacion en
Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) - LIELA

Bases Moleculares
de laMemoriay la
Neurodegeneracion

CIEN plataforma de
Biomarcadores

Parkinson, ELA y tauopatias:
nuevas perspectivas

MAM lab

Grupo de investigacion
en "enfermedades
neuromuscularesy de la
neurona motora"

Grupo de investigacion en
patologia neuromuscular

y ataxias. Linea: nuevos
tratamientos en enfermedad
de motoneurona

m



Tabla 4.5.1. Grupos de investigacion, centros e investigador principal a través del territorio espafiol

CC.AA.

Galicia

Pais Vasco

Pais Vasco

Pais Vasco

Pais Vasco

Region de
Murcia

Region de
Murcia

12

CENTRO DE
INVESTIGACION

Fundacion Idis
Santiago De Compostela.

|IS Biogipuzkoa

|IS Biogipuzkoa

Instituto de Investigacion
Sanitaria Biogipuzkoa

CIC bioGUNE

Instituto de Neurociencias
UMH-CSIC Alicante

IMIB Arrixaca

INVESTIGADOR
PRINCIPAL

Francisco Campos
Perez (ICTUS) Julio
Pardo Fernandez
(ELA)

Sonia Alonso
Martin

Gorka Gerenu
Lopetegi

Francisco Javier
Gil Bea

Raul Perez-
Jimenez

Xavier Navarro

Miguel Blanquer

NOMBRE DEL GRUPO

ICTUS traslacional
enfermedades
neuromusculares/ela

Células madrey
envejecimiento

Modelos in-vitro e in-vivo de
ELA/DFT y neurodegeneracion
para identificar nuevos
mecanismos fisiopatologicos
y disenar estrategias
terapéuticas innovadoras.

Enfermedades
Neuromusculares

Biologia Sintética

Neurobiologia de las
enfermedades mentales,
neurodegenerativas 'y
neurooncologicas

Trasplante hematopoyético /
terapia celular

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA
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4.5.2. Personal

La composicion del personal en los 31 grupos de investigacion muestra una estructura piramidal tipica
del dmbito académico. Del total de 329 miembros, el mayor porcentaje corresponde a investigadores
predoctorales (34%), seguido por investigadores consolidados (23%). Los investigadores postdoctorales
y estudiantes de master/grado representan cada uno el 17% del personal, mientras que los técnicos
constituyen el 9% restante. Esta distribucion sugiere un fuerte componente de formacion y desarrollo de
nuevos investigadores en el campo de la ELA.

Grafico 4.5.1. Personal de laboratorio de los grupos de investigaciéon

% 34% 23%

Investigadores y
Técnicos Predoctorales académicos/as
consolidados/as
EsFudiantes Postdoctorales
master/grado

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del VV Observatorio ELA

Notas: Hay un total de 329 miembros de personal de laboratorio de los 31 grupos de investigacion que dieron respuesta a la
encuesta. El desglose por perfil es el siguiente: 77 investigadores y académicos/as consolidados/as, 55 postdoctorales, 110

predoctorales, 56 estudiantes de master/grado y 31 técnicos.

Uno de los entrevistados destaca la importancia de la formacién y el desarrollo de investigadores en el
campo de la ELA:

“Yo me he formado a través de formaciéon con el Servicio de Neurologia. Ademas, en mi
caso, estoy promoviendo un trabajo social especializado en este campo y no generalista,
una demanda de los pacientes y familias. Es fundamental, conocer la enfermedad,
secuelas, sintomas, porque es por esta enfermedad que van a surgir ciertas necesidades”.
Profesional de la intervencidn de pacientes con ELA (ENT7).
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El mismo entrevistado refuerza la importancia de la formacidén continua al destacar que:

Profesional de la
intervencién de pacientes con ELA (ENT7).

Estas citas apoyan la distribucion del personal que muestra la figura, donde se ve una clara estructura
orientada a la incorporacion, formacién y desarrollo de nuevos/as investigadores/as, con un 33% de
predoctorales y un 17% de estudiantes de master/grado.

La evolucién del tamafio de los grupos de investigacion entre 2019 y 2023 muestra una tendencia hacia
la consolidacidon de grupos medianos. En 2023, 19 grupos tienen entre 4 y 10 profesionales, 11 grupos
cuentan con mas de 10 profesionales, y solo 1 grupo tiene menos de 4 profesionales. Esta evoluciéon
representa un importante cambio respecto a 2019, cuando habia una distribucién mas equilibrada entre
los diferentes tamafos.

Tabla 4.5.2. Tamaio de grupos (histérico)

GRUPOS DE INVESTIGACION 2019 2021 2023
Mas de 10 profesionales 12 9 11
Entre 4 y 10 profesionales 10 19 19
Menos de 4 profesionales 8 7 1

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA

4.5.3. Redes de investigacioén

La gran mayoria de los grupos de investigacion en ELA (87%) estan integrados en redes de investigacion,
lo que demuestra un alto nivel de colaboracién y conectividad en el campo. Solo un 13% de los grupos
encuestados operan de maneraindependiente. Esta elevada participacidén en redessugiere un ecosistema
de investigacion bien conectado y colaborativo.
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Grafico 4.5.2. Pertenencia a redes de investigacion

13%

H-

87%

B

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del VV Observatorio ELA

CIBERNED destaca como la red mas importante, agrupando a 14 grupos de investigacion. Le siguen
ALSGESCO con 5 grupos y ENCALS con 4 grupos. TERAV y TRICALS cuentan cada una con 3 grupos. Esta
distribucién muestra una clara predominancia de CIBERNED como principal estructura de colaboraciéon
en la investigacion sobre ELA en Espana.

4. Situacién de la investigacion sobre la ELA | Informe de resultados 2024 115



Tabla 4.5.3. Redes de Investigacion y NUmero de Grupos Adscritos

RED DE INVESTIGACION NUMERO DE GRUPOS
CIBERNED 14
ALSGESCO 5
ENCALS 4
TERAV 3
TRICALS 3
RICORS 2
CIBERER 2
GENFI 1
EADB 1
CSUR 1
XUEC 1
PRECISION ALS 1

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA
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Tabla 4.5.3. Redes de Investigacion y NUmero de Grupos Adscritos

RED DE INVESTIGACION NUMERO DE GRUPOS
EU-OPENSCREEN 1
SDDN 1
INARC 1
RedELA 1
Red de Nanomedicina del CSIC 1
Red de Enfermedades Raras del CSIC 1
BioF-DTE campus Iberus 1

REGULACION EXTRASINAPTICA DE LA FUNCION
NEURONAL EN ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

SEBBM 1
ISABIAL 1
@ 1

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA
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4.5.4. Publicaciones, proyectos y fuentes de financiacién

La Comunidad de Madrid y Catalufia lideran la produccidn cientifica de los grupos encuestados con 18 y 12
articulos publicados respectivamente en 2023. Segun los datos de PubMed presentados anteriormente,
en 2023 se publicaron 95 publicaciones en instituciones espanolas. Es decir, el 45% de las publicaciones
de 2023 son de autoria de los 31 grupos de investigacidn encuestados.

En términos de proyectos concedidos, Catalufia encabeza con 51 proyectos, seguida de Madrid con 43y
Pais Vasco con 25. Las tesis doctorales sobre ELA se concentran principalmente en Catalufia (4), mientras
gue las patentes registradas muestran una distribucidon mas limitada, con el Pais Vasco destacando con

3 patentes.
Tabla 4.5.4. Articulos, tesis doctorales patentes y proyectos de los grupos
de investigacion por CC.AA.
NUMERO
ARTICULOS TESIS SOBRE ELA DE PATENTES
PUBLICADOS EN DEFENDIDAS EN REGISTRADAS DU- PROYECTOS
2023 SOBRE ELA 2023 RANTE EL ANO 2023 CONCEDIDOS
Andalucia 2 0 0 3
Aragon 2 0 0 4
Cataluna 12 4 1 51
Comunidad de
Madrid 18 2 ! 43
Comumdad 2 1 0 0
Valenciana
Galicia 0 0 0 0
Comunidad Foral 3 0 0 0
de Navarra
Pais Vasco 3 1 3 25
Region de Murcia 1 0 0 4

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA
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Una parte significativa de los proyectos concedidos a los grupos de investigaciéon provienen del territorio
espafol (89%) y de financiacidn publica (80%). De todas maneras, un 11% de proyectos concedidos

provienen de entidades internacionales y un 20% del sector privado.

Grafico 4.5.3. Tasas de proyectos concedidos: financiaciéon
privada/ publica y nacional/ internacional
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Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA

La Tabla 4.5.5 presenta los proyectos de investigacion financiados por las CC.AA. a los grupos encuestados
en 2023. Se repite la concentracién territorial que se ha venido observando en el informe, con una practica
totalidad de proyectos financiados por la CC.AA. de Catalufia y Madrid. En promedio, los proyectos
tienen una financiacién de 145.000 euros y estan repartidos por diferentes centros de las CC.AA. La
Unica excepcion es el Hospital Universitario 12 de Octubre que tiene dos proyectos concedidos a nivel

autondémico.
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Tabla 4.5.5. Proyectos de investigacion financiados por las CC.AA. en 2023

CC.AA.

Cataluna

Cataluna

Cataluna

Cataluna

Comunidad de Madrid

Comunidad de Madrid

Comunidad de Madrid

Comunidad de Madrid

Comunidad Foral
de Navarra

NOMBRE DEL PROYECTO

Grupo de Enfermedades Neurologicas y
neurogenética en la Unidad de ELA

Estudio de caracteristicas cognitivas
y neuropsiquiatricas en pacientes con
LOS

GRUPO Dr.Manuel Portero. Desarrollo e
implementacion de un nuevo panel de
biomarcadores clinicos y moleculares
para pronosticar la progresiony la
supervivencia en pacientes con ELA.

Terapias avanzadas en neuroproteccion
e Inmunoregulacion.

Analisis de la expresion génica en los
pacientes con ELA y antecedentes
familiares de la Comunidad de Madrid

Epigeneticsin ALS-FTD spectrum:
understanding the phenotypic
variability and gaining new advances for
personalized medicine (1)

Estudios Genéticos en pacientes con
ELA

BRAINTEASER 101017598/BRinging
Artificial INTelligencE home for a better
cAre of amyotrophic lateral sclerosis
and multiple SclERosis (Comision
Europea)

Caracterizacion serie mieloide periférica
enELA

CENTRO

IDIBELL

IMIM

IRBILLEIDA

Universidad
Sevilla

Instituto de
Investigacion
Sanitaria, Hospital
Universitario 12
de octubre

Instituto de
Investigacion
Sanitaria, Hospital
Universitario 12
de octubre 1+12

La Paz/ Carlos IlI

H Gregorio
Maranon

HUN-
Navarrabiomed

IMPORTE
FINANCIADO

60.246,47
(2023)

100.430 (3 anos)

40.000

485.587

38.000

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA
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La financiaciéon de la investigacién en ELA proviene principalmente de fuentes nacionales (43%), seguida
por financiacién privada (21%), europea (14%), autonédmica (13%) e internacional (9%). Esta distribucion
refleja una dependencia significativa de los fondos nacionales, aunque con una diversificaciéon importante
de las fuentes de financiacion.

Gréafico 4.5.4. Distribucion de las fuentes de investigacién de los grupos

Internacionales Europeas

21% 9% 14%
- B

13% 43%

. Autondmicas . Nacionales

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA
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La Tabla 4.5.6 resume las lineas de investigaciéon mas comunes entre los grupos de investigaciéon sobre la
ELA en Espafia, reflejando un enfoque multidisciplinario para abordar la ELA. La investigacidon sobre ELA
en Espafa se estructura en cinco grandes lineas principales. Los mecanismos moleculares y celulares
constituyen un area fundamental, abarcando estudios de sefializacién inmunolégica y dinamica
mitocondrial. La investigacion en biomarcadores busca mejorar el diagndstico y prondstico mediante
estudios transcriptdmicos y gendmicos. Las terapias innovadoras exploran nuevos tratamientos,
incluyendo terapia génica y péptidos. La neuroinflamacién y neurodegeneracién, junto con los estudios
genéticos y epigenéticos, completan las areas principales de investigacion, reflejando un abordaje
integral de la enfermedad.

Tabla 4.5.6. Tematicas actuales mas comunes de los grupos de investigacion sobre la ELA en Espafia

LINEA DE
INVESTIGACION DESCRIPCION

Estudio de los mecanismos moleculares y celulares implicados en la ELA, incluyendo
la senalizacion inmunologica en microglia, la dinamica mitocondrial, y mecanismos de
toxicidad no dependientes de la neurona motora.

Mecanismos Moleculares 'y
Celulares

Desarrollo e identificacion de biomarcadores diagndsticos y pronosticos, incluyendo
Biomarcadores estudios transcriptomicos y gendomicos para identificar nuevos biomarcadores y
dianas terapéuticas.

Exploracion de terapias innovadoras como la terapia génica utilizando vectores AAY,

Te ias | d : . . .
erapias Innovadoras terapias epigenéticas, y el uso de péptidos como el QBP1 para tratar la ELA.

Estudios sobre la neuroinflamacion y los mecanismos de neurodegeneracion, con

Neuroinflamaciony L : . ! _
proyectos centrados en la regulacion de la respuesta inflamatoria y la neurobiologia de

Neurodegeneracion

la ELA.
Estudios Genéticos y Estudios genéticos y epigenéticos para identificar factores de riesgo y nuevos genes
Epigenéticos causantes de la ELA, asi como para entender mejor la correlacion genotipo-fenotipo.

Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA

Los grupos de investigacidn muestran una notable actividad en la divulgacién cientifica, con una
marcada diferencia entre el caracter internacional o nacional de los eventos divulgativos. La participacion
en congresos internacionales supera a la de eventos nacionales, lo que sugiere una fuerte proyecciéon
internacional de la investigaciéon espafola en ELA de los grupos encuestados. Esto sucede en
presentaciones orales, de posters y de keynotes. Solo en la coordinacidn de paneles y talleres los grupos
encuestados muestran una participacion superior en el ambito nacional.

La participacién en eventos internacionales es fundamental para poner en comun avances e ideas que

puedan contribuir a resultados tangibles para pacientes. Un entrevistado resalta la importancia de ir mas
alla de la formacion:
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Grafico 4.5.5. Organizacion y participaciones en congresos segun
caracter nacional o internacional del evento

Presentaciones orales [Internacionales]

Presentacion de poster [Internacionales]

Presentaciones orales [Nacionales] VA
Asistencia sin presentacion [Internacionales]

Organizacion de congresos “
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Coordinacién de panel [Nacionales] “
Coordinacién de panel [Internacionales] “

Presentacion de keynote [Internacionales]

Coordinacion de taller [Nacionales]

Presentacion de keynote [Nacionales]

Coordinacién de taller [Internacionales]
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Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del V Observatorio ELA

Un dato relevante es que el 35% de los grupos de investigacién combinan su labor investigadora con
actividad asistencial, mientras que el 65% se dedica exclusivamente a la investigacion. Esta distribucion
indica una importante conexidén entre la investigacion basica y la practica clinica, aunque sugiere que la
mayoria de los grupos mantienen un enfoque principalmente investigador.

Grafico 4.5.6. Grupos de investigacién segun actividad asistencial
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Fuente: Encuesta a Grupos de Investigacion como parte del VV Observatorio ELA
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5. Asociaciones del sector ELA

Mapa 5.1. Distribucién de asociaciones de pacientes y familiares de ELA en Espafia

Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotréfica de
Euskal Herria. ADELA Euskal Herria

Dale Candela

Asociacion de Esclerosis Lateral
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CanELA. Asociacion Cantabra
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Lateral Amiotrdfica Saca la lengua

ELA Principado Juntos Venceremos la ELA

Fundaci¢ Catalana d “Esclerosis Lateral

AgaELA. Asociacion Galega de Afectados de
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Fuente: elaboracion propia
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5.1. Trayectoria y Asociaciones participantes

La longevidad y la trayectoria del tejido asociativo evidencia la existencia de una gran preocupaciéon por
este sector por parte de la sociedad civil desde hace décadas. La gran mayoria tienen mas de 20 afos de
existencia. No obstante, la movilizacién social y la introducciéon en la agenda politica de este colectivo en
los Ultimos aflos también ha hecho que aparezcan nuevas entidades.

Grafico 5.1.1. Trayectoria de entidades asociativas autonémicas por afios de experiencia
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Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

La importancia de este tejido asociativo es sefialada tanto por pacientes, familiares, como por los propios
profesionales de la intervencién:

“Pues las asociaciones, yo he ido creciendo y yo ahi veo un punto de inflexién sine qua non
desde mi punto de vista, que es Paco Luzén y la Fundacion. Y a partir de a partir de Paco
Luzoény la Fundacion, todo empezé a funcionar. O sea, antes no funcionaba y todo empezd
a funcionar. [...] si mi padre, hoy viviese, pues en lugar de no haber recibido nada, pues habria
tenido, pues aparte del banco de ayudas técnicas, pues tendria fisioterapia 2, 2 0 3 sesiones

a la semana, luego dos sesiones a la semana de psicologia lo que necesitara y salidas al
entorno natural de Cantabria. La consecuencia del tercer sector y ahora, a consecuencia del
tercer sector, una ley que le ampara en un poquito tiempo. Familiar de paciente con ELA”
(ENT13).

“[...] yo desde el minuto uno, mi madre fue a la asociacién, yo ya tenia relacién con ellos,
porgue bueno, iban psicdlogos a casa a ver a mi madre, la fisioterapia nos la daba la
asociacion, la logopedia, la presidenta iba a visitarnos a casa como trabajadora, si teniamos
algun problema con algun papel, la trabajadora social, o sea, eso funciona de maravilla. Yo
lo duro fue cuando tuvo que llamar a mi marido a decir “soy enfermo de ELA también”.
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Pero es verdad que nos acompafaron desde el principio hasta el final, dejandonos camas

de hospital, gruas, en préstamo, o sea, y dandonos lo que no nos dan las redes sociales, ni la
fisioterapia ni la logopedia, o sea, es que si no tu no tienes nada, porque la seguridad social te
da igual 15 dias, si tienes suerte, que los 15 dias dicen que te vuelven a llamar y no te vuelven
a llamar nunca mas, porque légicamente no vas a recuperar. Y es verdad que mi madre fue
la primera que dijo “hay que buscar la asociacidn, hay que ir”. Mi madre era joven, se murid
con 63 anos, pero estuvo como 18 aflos enfermo de ELA. Y claro, yo tenia mucha relacién con
ellos porque ya estaba mi madre, [6gicamente, pero si, estuvieron presentes en nuestra vida
desde que empezo la enfermedad”. Familiar de paciente con ELA (ENT9).

(participacién del tercer sector) Clave, todos los agentes que atienden a una persona, son
necesarios y merecen mi maximo respeto. Si creo que hay que ir trabajando en la linea de
perfilar acciones conjuntas, coordinadas, no duplicar acciones ni trabajar individualmente.
La persona es un ser biopsicosocial que precisa de atencidon de muchos profesionalesy
ambos tienen que buscar espacios comunes de encuentro. Profesional de la intervencién de
pacientes con ELA (ENT7).

Para mi es imprescindible. Creo que si que es verdad que decimos, “Bueno, pues si lo

hace la Administracién Publica, mejor, ;no? Que no seamos necesarios”. Pero aun asi
siempre seremos necesarios, porque es imposible pedirle a la Administracién Pudblica

gue se sensibilice a tanto detalle como realmente requieren las diferentes problematicas
sociales. Entonces hay una cosa que no existe en la Administracion Publica, que si existe

en el tercer sector, que es la vocacidn. ; Sabes? Entonces, nosotros nacemos del hijo de un
enfermo y tenemos una causa muy clara y nos especializamos, nos profesionalizamos y nos
especializamos concretamente en eso, que eso es lo que precisamente le cuesta hacer a

la Administracion Publica, especializarse en algo muy concreto, generar ese conocimiento
tan especifico. [..] Entonces el sistema publico siempre va mas lento que la sociedad civil y
nosotros empujamos. Bueno, de hecho, ya te digo, nosotros en la Fundacién muchas veces
hemos visto la necesidad desde la administracién publica, nosotros junto con el equipo
médico, los médicos, personas individuales. Hemos siempre trabajado de la mano de los
equipos médicos, que juntos que somos los que estamos al lado de los pacientes. Hemos
visto necesidades que el sistema no nos cubre, hemos visto la manera de solucionarlas, las
hemos pedido, nos han dicho que no y hemos dicho “pues venga, lo hacemos igualmente”.
Profesional de la intervenciéon de pacientes con ELA (ENTI12).
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5.2. Personal

El principal recurso ofrecido por las entidades asociativas en Espafla estd relacionado con las ayudas
técnicas y el desemperio llevado a cabo por las/os trabajadores/as sociales (en mas de un 90% de los
casos). Por detrds se encuentran servicios relacionados con la fisioterapia, un elemento central en el
tratamiento y el cuidado de las personas enfermas de ELA y la terapia psicoldgica. El recurso menos
ofrecido por el tejido asociativo es el de auxiliares de clinica (en torno a un 30% de los casos).

Grafico 5.2.1. Tipo de recurso ofrecido por las entidades asociativas de la ELA en 2023
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Terapia
Ocupacional

Auxiliar de Clinica
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0,
Técnicas 93,8%

Trabajo Social 93,8%
Terapia psicolégica

Logopedia

Fisioterapia 87,5%

Numero de entidades Cobertura relativa
(eje inferior) (n=16) (eje superior)

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

En el caso de la relacién contractual y las condiciones laborales de los distintos servicios ofrecidos, destaca
la presencia de personal contratado en el caso de los trabajadores/as sociales y los auxiliares de clinica.
En el caso de otros servicios ofrecidos por estas entidades, el mayor nimero de auténomos recae en los
profesionales fisioterapeutas. Los profesionales que acumulan un mayor niumero de horas prestadas en
estas entidades a la semana también son los propios fisioterapeutas, seguidos de los/as trabajadores/as
sociales y los/as terapeutas ocupacionales. Ademas de los servicios que se evidencian en la Tabla 5.2,
podemos enumerar otros que son ofrecidos por las entidades asociativas. Por ejemplo, los servicios de
atencién domiciliaria y cuidados (ayuda a domicilio) son ofertados por dos de las 16 entidades analizadas.
En el caso de los servicios de transporte y vehiculos adaptados 3 entidades los contemplan dentro de su
“cartera” de servicios. También, en dos de ellas, se ofrecen servicios de asesoramiento juridico.
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Tabla 5.2.1. Tipo de recurso o servicio ofrecido por las entidades asociativas de la ELA en 2023

Fisioterapia

Logopedia

Terapia
psicologica

Trabajo
Social

Auxiliar de
Clinica

Terapia
Ocupacional

PERSONAL
CONTRATADO
POR LA
ENTIDAD

10

20

13

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

PERSONAL
CONTRATADO
POR LA
ENTIDAD
(RATIO CON
JORNADA
COMPLETA)

36.4%

333%

50.0%

55.0%

69.2%

72.7%

AUTONOMOS
PRESTANDO
SERVICIOS

285

53

68

84

51

148

HORAS DE
DEDICACION
DE
AUTONOMOS
A LA SEMANA

545

41

56

1235

83

100

HORAS DE
DEDICACION
POR
AUTONOMO
(PROMEDIO
SEMANAL)

19

0.8

0.8

15

16

0.7

De todas las entidades consultadas, el 50% de ellas considera que el personal de la asociacién se adecua

al volumen de servicios que ofertan; el 25% que es “muy adecuado”, el 19% consideran que esta ratio es

“poco adecuado” y tan solo el 6% del total de las entidades lo considera “nada adecuado”.
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Grafico 5.2.2. Percepcion de entidades sobre la adecuaciéon del personal de la asociacion
en relacién con el volumen de servicios que ofertan

25% 6%

Muy adecuado . Nada adecuado
Bastante Poco adecuado
adecuado

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

Notas: Aquellas entidades que perciben el volumen de personal nada o poco adecuado consideran que las siguientes
transformaciones adecuarian los servicios al personal disponible: Duplicar los profesionales de trabajo social y psicologia.
Ampliar los profesionales de ayuda domiciliaria. Reforzar el personal de trabajo social. Contratar administrativos y una persona
encargada de comunicacion. Seria necesario incrementar el personal sociosanitario y fomentar su desempeno en el entorno
domiciliario de las personas con ELA y sus familiares/cuidadores. A su vez, seria imprescindible aportar formacién especifica

para garantizar una buena atencion en cada una de las fases de la enfermedad.

5.3. Personas asociadas

Mas de la mitad de las entidades asociativas consultadas afirman que tienen un sistema de membresia
de forma sistematica, integrado en su estructura organizativa. El promedio de miembros de aquellas
asociaciones que compartieron los datos es de 427 personas. El rango va de 12 personas a 931 personas. Un
66,7%delasasociacionescuentanconmasde285miembrosyun44%conunacifrasuperiora500 miembros.

Grafico 5.3.1. (Cuentan las entidades asociativas con un sistema de membresia?

44%

No

56%

K

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA
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En el caso de la promocién y el fomento de la implicaciéon familiar en el cuidado y la salud social de las
personas con ELA, casi el 90% de las entidades afirman tener planes activos en torno a esta cuestién. Un

elemento clave para la salud mental y la sostenibilidad emocional de las personas afectadas por ELA.

Grafico 5.3.2. Porcentaje de entidades que cuentan con planes de participa-
cion o desarrollan actividades para personas con ELA y sus familiares

7%

-

3%

No

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

El alcance y la intensidad de estas actividades de integracion y participaciéon de las familias en apoyo
de las personas con ELA es bastante dispar, también en relacién con el tipo de actividad. En el caso
de las actividades ludicas, el 67% de las entidades afirman llevar a cabo este tipo de actuaciones “al
menos una vez al ano”, mientras que el 33% afirma no llevar a cabo este tipo de actividad. En relaciéon
con las excursiones y salidas culturales (dentro o fuera de la regidn), el 60% de las entidades las realiza “al
menos una vez al ano”, mientras el restante 40% no las contempla en su catdlogo. Las actividades que
mas se llevan a cabo tienen que ver con la participacidon en acciones de concienciaciéon social sobre la
enfermedad de la ELA: el 57% de las entidades las llevan “al menos 2 o 3 veces al afio” y el 36% incluso “al

menos una vez al mes”.
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Tabla 5.3.1. Porcentaje de entidades que realizan actividades de apoyo para personas con ELA
y sus familias en diferentes rangos de frecuencia

ACTIVIDADES PARTICIPACION ACTIVIDADES
LUDICAS EN EXCURSIONES EN LA TOMA PARA LA
COMUNIDAD Y SALIDAS PARTICIPACION DE DECISIONES EVALUACION
EN LOS CULTURALES EN ACCIONES DE DE LA ENTIDAD Y MEJORA DE
CENTROS DE DENTRO O CONCIENCIACION EN TORNO A LOS SERVICIOS
LA ENTIDAD FUERA DE LA SOCIAL SOBRE LA LOS SERVICIOS OFRECIDOS
O ESPACIOS COMUNIDAD ENFERMEDAD DE OFRECIDOS POR POR LA
ALQUILADOS AUTONOMA ELA LA ENTIDAD ENTIDAD

No 33% 40% 0% 62% 57%

Al menos

una vez al 67% 60% 57% 15% 36%

ano

Al menos 2

0 3 veces 0% 0% 36% 23% 7%

alano

Al menos

una vez al 0% 0% 0% 0% 0%

mes

Al menos

unaveza 0% 0% 7% 0% 0%

la semana

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

Las entidades asociativas atendieron mensualmente en 2023 en promedio un minimo de 86 personas
y un maximo de 115 personas con ELA. Un 62,5% de las asociaciones atienden un maximo de personas
con ELA inferior a 60 personas. Hay una clara tendencia ascendente, indicando una correlaciéon positiva
entre el minimo y el maximo de pacientes atendidos. Identificar esta correlacién es Util para entender
cémo las entidades escalan su capacidad de atencidn, lo que puede ayudar a planificar recursos y
estrategias para mejorar la atencién al paciente. En cuanto a la distribucién de los datos, la mayoria
de los puntos estan concentrados en la parte inferior izquierda del grafico, lo que indica que muchas
entidades atienden a un numero relativamente bajo de pacientes. Algunos puntos se alejan del
grupo principal, especialmente en la parte superior derecha. Estas entidades atienden a un ndmero
significativamente mayor de pacientes, lo que podria indicar una mayor capacidad o demanda. Por
ultimo, la dispersién de los puntos sugiere una alta variabilidad en la capacidad de atencién entre las
entidades. Algunas tienen un rango mas amplio entre su minimo y maximo, mientras que otras son

mas consistentes.
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Maximo de pacientes

134

Grafico 5.3.3. Relacién entre el Minimo y Maximo de Pacientes Atendidos
mensualmente en Entidades

50 100 150 200 250 300 350 400 450

Minimo de pacientes

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA
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5.4. Servicios

Los servicios contemplados dentro de la categoria de Trabajo Social son los que mayor ndmero de
personas con ELA atienden (mas de 100.000 personas), seguidos del Banco de Ayudas Técnicas y los
terapeutasocupacionales. En el otrolado se encuentran los servicios de Auxiliar de Clinica (11.000 personas)
y logopedia (poco mas de 13.000). La gratuidad en la prestacién de los servicios para los miembros de las
entidades varia significativamente. Por ejemplo, el 100% de las entidades ofrecen de forma gratuita los
servicios de Trabajo Social, Voluntariado y Formacidn. En el caso de los servicios mas costosos desde un
punto de vista econdmico, como son los servicios de fisioterapia, solo el 43% de las entidades los ofrecen

de forma gratuita.

Tabla 5.4.1. Nimero de personas afectadas por ELA y sus familias atendidas
por diversos servicios en 2023 (promedio)

N° DE PERSONAS GRATUIDAD DE
AFECTADAS ATENDIDAS SERVICIOS PARA
N° DE PERSONAS CON ELA (FAMILIARES, MIEMBROS (%
ATENDIDAS CUIDADORES) ENTIDADES)
Fisioterapia 52.625 19.9375 43%
Logopedia 13.75 5 50%
Terapia 456875 45375 77%
psicologica
Trabajo Social 107.625 141.4375 100%
Bancode 73.4375 53 73%
Ayudas Técnicas
AL:IX.I|Iar de 11.25 45 80%
Clinica
Terapia 63.625 66.5625 90%
Ocupacional
Voluntariado 15.25 15.75 100%
Formacion 57.875 76.125 100%

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA
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Las entidades consideran que en general las trabajadoras sociales raramente tramitan las ayudas y

prestaciones para personas con ELA. Esto es mas evidente en la tramitacién de ayuda de emergencia

social y en la tramitacidon de la asignacién por descendiente a cargo (80% considera que nunca o

raramente las tramitan). Lasayudas para la adaptabilidad de la vivienda son las que mas frecuentemente

se tramitan por parte de las trabajadoras sociales.

Tabla 5.4.2. Frecuencia de tramitacion de ayudas y prestaciones para personas con ELA

por trabajadores sociales (percepcién de entidades asociativas)

ASIGNACION
PENSION NO POR
CONTRIBUTIVA DESCENDIENTE
(PNC) DE INVALIDEZ A CARGO
7% 27%
33% 53%
20% 20%
33% 0%
7% 0%

AYUDAS

PARA LA
ADAPTABILIDAD
DE LA VIVIENDA
13%

27%

13%

27%

20%

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

AYUDA DE
EMERGENCIA
SOCIAL
Nunca 20%
Raramente (en
menos del 25% 60%
de los casos)
Ocasionalmente
(enel 25-50% de 20%
los casos)
Frecuentemente
(enel 50-75% de 0%
los casos)
Muy
frecuentemente
0,
(mas del 75% de O
los casos)
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OTRAS
AYUDAS

0%

21%

21%

36%

21%

5. Asociaciones del sector ELA | Informe de resultados 2024



5.5. Campanas y colaboraciéon Publico-Privada

De todas las entidades consultadas, solo la mitad de ellas realizan o han realizado campafas de captacion
de fondos para la investigacion de la ELA (para mas informacién, ver la secciéon siguiente). El tema de
la financiacion es uno de los elementos clave no solo para el avance de la investigacion y la evidencia
cientifica en torno al ELA, sino uno de los principales retos para la sostenibilidad de las entidades, la
calidad de los cuidados y la prestaciéon de los servicios.

Grafico 5.5.1. ;(Las entidades asociativas realizan campafas de captacién de fondos
para la investigacion de la ELA?

50% 50%

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

También la formacion es una de las dimensiones mas importantes para mejorar el trabajo de cuidado
en todas sus vertientes y la calidad de vida de las personas con ELA. Del total de entidades consultadas,
el 75% lleva a cabo actividades formativas en general. Por grupos o perfiles objetivo de esta formacién, el
69 % estan enfocadas en los familiares, el mayor porcentaje (75%) en las propias personas cuidadorasy el
56% en los profesionales de la salud que atienden a las personas con ELA.
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Grafico 5.5.2. Formacion por parte de las entidades asociativas en 2023
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Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

Notas: Las barras 2, 3y 4 del grafico muestran el desglose porcentual de las actividades formativas por grupo destinatario. Los
porcentajes se calculan considerando Gnicamente las entidades que ofrecen formacién. Ademas de los grupos principales, la
formacion también se dirigié a otros colectivos como: profesionales del ambito social, personal interno de la entidad, personas

afectadas por ELA y pablico general a través de actividades de divulgacion comunitaria.

El alcancey la intensidad de esta formacidén también varia entre los grupos objetivos. Los familiares y las
personas cuidadoras son los grupos que mas formacion reciben en un corto espacio de tiempo: el 73% de
los familiares y el 67% de las personas cuidadoras una vez al trimestre. Por su parte, los profesionales de

la salud reciben formacidn el 44% “al menos una vez al afo” o “una vez al trimestre”.

Tabla 5.5.1. Frecuencia de las formaciones a familiares, cuidadores y
profesionales de la salud por parte de las entidades asociativas en 2023

PROFESIONALES

FAMILIARES CUIDADORES DE LA SALUD
Una vez al ano 9% 8% 44%
Una vez al semestre 18% 25% 11%
Una vez al trimestre 73% 67% 44%
Una vez al mes 0% 0% 0%
Mas de una vez al mes 0% 0% 0%

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA
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La Tabla 5.51 muestra los diferentes tipos de vinculos formales que mantienen las entidades asociativas
para la prestacion de servicios asistenciales a personas con ELA, sus cuidadores/as y familiares. Los datos
revelan que el 75% de las entidades mantienen acuerdos de colaboracién, siendo esta la forma mas comun
de vinculacién. En segundo lugar, se encuentran los convenios formales, utilizados por el 56% de las
organizaciones. Tanto los protocolos de coordinacion como los proyectos conjuntos son empleados por
el 38% de las entidades. Entre las instituciones colaboradoras destacan diversas Consejerias autondmicas,
hospitales de referencia, organizaciones como COCEMFE, y otras entidades especializadas en servicios
sociosanitarios. Esta red de colaboracién sugiere un esfuerzo significativo por parte de las entidades

asociativas para garantizar una atencion integral a las personas afectadas por ELA.

La importancia de estos acuerdos y convenios se refleja en el testimonio de una profesional que describe

el modelo de atencién en Catalufia:

Profesional de la intervencidn de pacientes
con ELA (ENT12).
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Esta citailustracémo los acuerdos de colaboraciény convenios permiten articular unared de servicios mas
completa, complementando los recursos publicos con los proporcionados por las entidades asociativas,
lo cual es consistente con los altos porcentajes de acuerdos y convenios mostrados en el grafico.

Tabla 5.5.2. Ratio de entidades asociativas con acuerdos con otras entidades para prestacion
de servicios asistenciales a personas con ELA, cuidadores y familiares

ACUERDO DE PROTOCOLO DE PROYECTOS
COLABORACION CONVENIO COORDINACION CONJUNTOS
75% 56% 38% 38%
ENTIDADES ENTIDADES ENTIDADES ENTIDADES

Consejeria de Inclusion
Social, Bienestary
Familia, COCEMFE
Asturias, Gerencia
Territorial Metropolitana
Sud (Atencion Primaria),
Vida Independiente
(COCEMFE), Plan Terapia
Ocupacional (COCEMFE),
Transporte Adaptado
(COCEMFE), clinicas

de fisioterapia, ADELA,
ASINDE, AODEMPER,
ACEM, ELA Andalucia,
UDC, Impulsa Igualdad,
AEMIF, Fundacion
Embat, ASPACE, CINN
Rioja, Doble Sonrisa,
COP, Fekoor, ConELA,
Asociacion de Fibrosis
Quistica de Murciay
Fundacion Luzon.

El proyecto asistente
personal en la

ELA, convenios

con profesionales
sociosanitarios
prestadores de servicios
(subcontratacion),
Hospital Bellvitge,
Hospital Sant Pau,
Hospital del Mar,
Hospital Vall d'Hebron,
Hospital Germans Trias

i Pujol, Card Capacitas,
Colegio de Logopedas
de Galicia, iBogar
Asistencial, Caser
Residencial, clinicas

de rehabilitacion, IB
Salut, Gobierno Vasco,
Academia de Ciencias
Médicas, DYA, Cruz Roja,
ortopedias y SIMPROMI.

Unidad ELA de Alcazar,
Departamento de

Salud, Departamento

de Derechos Sociales,
Centro de Atencion

al Disminuido, ICAM,
Hospital San Juan de
Dios (Equipo de Atencion
Psicosocial), Médico
Rehabilitador, Conselleria
de Politica Social y de
Sanidad, Consejeria de
Salud, Consejeria de
Hacienda y Ambulancias
de La Rioja.

Hospital de Bellvitge,
Hospital del Mar,
COCEMFE Navarra,
ConELA, ENKI,

UDC, Getxo Zurekin,
DalecandELA, ELA
Andalucia, Fundacion
Luzony SIMPROMI.

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

Los datos muestran una distribucidn variada en los tipos de acuerdos institucionales. Los hospitales
de referencia de ELA mantienen la mayor proporciéon de acuerdos de colaboraciéon (44%), seguidos
por las Consejerias de Sanidad (31%) y las Consejerias de Servicios Sociales (13%). Un 31% de entidades
asociativas presentan convenios formales con la Consejeria de Sanidad y un 25% con los Hospitales de
referencia de ELA. Cabe destacar que de ninguna de las entidades asociativas encuestadas presentan
convenios con la Consejeria de Servicios Sociales de su CC.AA. Los protocolos de coordinacidon son
mas frecuentes con los hospitales (44%), seguidos de las Consejerias de Servicios Sociales (195) y las

Consejerias de Sanidad (6%).
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Grafico 5.5.3. Ratio de entidades asociativas con acuerdos con Consejerias y Hospitales para
prestacion de servicios asistenciales a personas con ELA, cuidadores y familiares
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Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

El andlisis de satisfaccion revela que los hospitales de referencia obtienen las valoraciones mas positivas,

con un 44% de entidades “satisfechas” para la atencién a personas con ELA y un 38% para cuidadores/

as y familiares. En contraste, la satisfaccion con las Consejerias muestra niveles mas bajos, con un 38%

de insatisfaccion tanto para Sanidad como para Servicios Sociales en la atencidn a personas con ELA. Es

notable que muy pocas entidades (6%) se muestran “muy satisfechas” con cualquiera de los servicios

evaluados. La satisfaccién con los hospitales de referencia se evidencia en las siguientes dos citas de

entrevistados:

“Aver, por ejemplo, mi madre estuvo 5 anos dando vueltas. Sin embargo, mi marido mucho

menos ya. Pero porque teniamos la experiencia, ¢vale? Porque mi marido estuvo ingresado

como un mes en un hospital. Yo le dije a la neurdloga que mi marido tenia ELA, pero no

me hizo caso. Consecuencia, con 35 anos, légicamente, me fui a Pamplona y en dos horas

teniamos un diagnostico. ;Qué fue? De la primera consulta que fue en septiembre, en febrero

estaba jubilado.” Familiar de paciente con ELA (ENT9)

“Pues bueno, la experiencia que yo he tenido aqui en Catalufa, por Girona y todo eso asi

he recomendado a muchas personas también, pues ha sido bien, porque en cuanto a

hospitalizacion y todo estd muy pendiente, o sea, y en hospitalizacién en casa también.

O sea, tengo que hablar muy bien de la salud aqui en cuanto a eso, porque estd muy

pendiente de |os pacientes”. Persona cuidadora de pacientes con ELA (ENT3).
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Un entrevistado destaca ademas la evolucién de la calidad de |la atencién:

Familiar de
paciente con ELA (ENT13)

Segunlasentidadesasociativas,tantolaconcesiéndel Certificadode Discapacidad comodel Reconocimiento
de Dependencia se resuelve en el 50% de los casos en un plazo de 4-6 meses. Un 31% se gestiona en el
periodo mas breve (0-3 meses), mientras que un 13% requiere entre 10-12 meses. El promedio general es de
5 meses para el Certificado de Discapacidad y 4.7 meses para el Reconocimiento de Dependencia, tiempos
gue resultan significativos considerando la naturaleza progresiva de la ELA.

Tabla 5.5.3. Nivel de satisfaccion de las entidades asociativas con la colaboracién de Consejerias y
Hospitales para prestacion de servicios asistenciales a personas con ELA, cuidadores y familiares

HOSPITALES DE

CONSEJERIA DE SANIDAD SERVICIOS SOCIALES REFERENCIA
Personas Cuidadores Personas con Cuidadoresy Personas Cuidadores
con ELA y familiares ELA familiares con ELA y familiares
Muy 6% 13% 13% 19% 6% 0%
insatisfecho
Insatisfecho 38% 44% 38% 38% 6% 19%
Ni satisfecho 31% 19% 38% 44% 38% 38%
niinsatisfecho
Satisfecho 19% 25% 13% 0% 44% 38%
Muy 6% 0% 0% 0% 6% 6%
satisfecho

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

Sobre la problematica de los tiempos de espera, un entrevistado argumenta lo siguiente:
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Familiar de paciente con ELA (ENT13)

Esta realidad también se refleja en otra experiencia personal:

(ENT10).

Estas citas ilustran como los plazos administrativos no se ajustan a la realidad y progresion de la

enfermedad, lo que tiene consecuencias directas en la calidad de vida de las personas afectadas.

Los datos revelan que el 60% de las entidades asociativas afirman que las Comunidades Auténomas
han implementado normativas especificas que establecen procedimientos de tramitacién de urgencia
para los reconocimientos de discapacidad y/o dependencia destinados a personas con ELA. Este dato es
significativo, ya que demuestra un avance en la sensibilizacién institucional sobre la necesidad de agilizar
estos tramites dada la naturaleza progresiva de la enfermedad, aunque aun existe un 40% de entidades

afirmando de CC.AA. gue no cuentan con estos procedimientos especiales.

Tabla 5.5.4. Plazo medio de concesion del certificado de discapacidad y reconocimiento
de dependencia para ELA por CC.AA. en 2023

CERTIFICADO RECONOCIMIENTO
DE DISCAPACIDAD DE DEPENDENCIA
0-3 meses 31% 31%
4-6 meses 50% 50%
7-9 meses 6% 6%
10-12 meses 13% 13%
Promedio 5 meses 4.7 meses

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA
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La gran mayoria de las entidades asociativas confirman que las Comunidades Auténomas (85%) disponen
de ayudas especificas para la adaptacién de viviendas destinadas a personas con ELA. Este alto porcentaje
refleja un reconocimiento generalizado de la importancia de garantizar la accesibilidad y autonomia en el
entorno doméstico de las personas afectadas. Sin embargo, existe aun un 15% de entidades que afirman
que estas ayudas no estan disponibles en las CC.AA. de residencia de la persona con ELA.

Grafico 5.5.4. ( Existen normativas que establezcan el procedimiento de tramitacién de urgencia
de los reconocimientos de discapacidad y/o dependencia para las personas con ELA?
(en CC.AA. de residencia de persona con ELA en 2023)

60%

.Si

40%

No

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA

Un significativo 86% de las entidades asociativas encuestadas reportan que en sus respectivas
Comunidades Auténomas se han implementado acciones para cumplir con la normativa que establece
la cesion de lectores oculares y otros sistemas de comunicacién para pacientes con ELA, como parte de
la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud. Solo el 14% de las entidades indican que
estas medidas aun no se han implementado en sus territorios. Este dato es especialmente relevante
dado que la comunicacién es un aspecto fundamental en la calidad de vida de las personas con ELA, y

refleja el grado de cumplimiento de esta importante prestacidn sanitaria a nivel territorial.

Grafico 5.5.5. ¢ Existen ayudas para la adaptabilidad de la vivienda a las que puedan acceder
personas con ELA? (en CC.AA. de residencia de personas con ELA en 2023)

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA
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La experiencia a continuacién destaca los costos asociados para adquirir un sistema de comunicacion:
“(atencidén sanitaria) A ver, la recibid, pero poniendo yo dinero por mi cuenta. [...] El

comunicador no lo pagaban, pagué 7.000 euros a Ibisbdn por un comunicador con un

adaptador”. Familiar de paciente con ELA (ENT9).

Grafico 5.5.6. :Se han implementado acciones para cumplir la normativa que establece la cesion
de lectores oculares u otros sistemas de comunicacién a pacientes con ELA? (dentro de la cartera
de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud a nivel de CC.AA.)

4%

6%

m-

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del VV Observatorio ELA

5. Asociaciones del sector ELA | Informe de resultados 2024 145



5.6. Presupuesto

El andlisis de la distribucién presupuestaria de las Asociaciones de ELA en 2023 muestra que la principal

fuente de financiacién proviene de las subvenciones publicas (25%), seguida por las actividades de

terceros (19%) y las subvenciones privadas (16%). Las cuotas de socios representan un 10% del presupuesto,

mientras que los patrocinios aportan un 11%. El marketing social contribuye con un modesto 4%, y existe

un 15% clasificado como “otros”. Esta diversificacion de fuentes de financiacién sugiere un esfuerzo por

mantener la sostenibilidad econémica de las asociaciones, aunque con una dependencia significativa de

fondos publicos.

La financiacion sostenible de las asociaciones es un tema muy relevante debido al papel fundamental de

las mismas para la calidad de vida de los pacientes:

(ENT4).

Estas citas ilustran cémo la diversificacion de fuentes de financiaciéon es crucial para mantener los

servicios esenciales que proporcionan las asociaciones, aunque la dependencia de fondos publicos sigue
siendo significativa.
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Grafico 5.6.1. Fuentes de financiaciéon de asociaciones de ELA:
distribucién porcentual normalizada 2023

5% 1% 16%

Subvenciones

Otros Patrocinios .

privadas
Actividades Cuotas Subvenciones
de terceros de socios publicas

%

Marketing
social

Fuente: Encuesta a entidades asociativas como parte del V Observatorio ELA
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6. Recursos disponibles, protocolos,
atenciones y coordinacion
sociosanitaria

6.1. Identificacion de centros, hospitales de referencia
y servicios especializados para pacientes con ELA

En el mapa se puede apreciar el nUmero de servicios/secciones de neurologia por CC.AA.. En en verde
mas claro se representan aquellas con menor nimero de servicios/secciones de este tipo: La Rioja (1),
Comunidad Foral de Navarra (2), Cantabria (3), Principado de Asturias (6), Extremadura (6), Islas Baleares
(6), Canarias (7), Pais Vasco (7) y Aragdn (8). Por otra parte, es necesario resaltar los casos de Comunidad
Valenciana (24), Comunidad de Madrid (26) y Catalufa (32) por el gran ndmero en términos comparados
de servicios/secciones de neurologia, que corresponde también al propio tamafo poblacional de estas
CC.AA.. En un rango intermedio se encuentran Regién de Murcia (10), Galicia (14), Castilla-La Mancha (15)
y Andalucia (17). Los datos muestran una gran disparidad territorial en el acceso a recursos especializados

en neurologia.

Mapa 6.1.1. Nimero de servicios/secciones de neurologia en las CC.AA.

Numero de servicios
de neurologia

10 20 30 L 2

15

10
17

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V/
Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)
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(ENTI3).

(ENT).

En cuanto a la existencia de centros, servicios y Unidades de Referencia, la realidad apunta a una gran
diversidad territorial. Mientras que en algunos territorios como Andalucia, Aragdn, Cantabria, Catalufia,
Baleares, Pais Vasco y Murcia se han desarrollado tanto consultas monograficas, como unidades ELA,
como Unidades de Referencia, en otros no se han desarrollado ninguno de estos servicios y unidades,
como es el caso de La Rioja. Los datos apuntan a que en términos generales la mayoria de las CC.AA. de
Espafa han desarrollado al menos 2 modalidades de centros, servicios o unidades especificas para la

atencién de la ELA.
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Tabla 6.1.1. Centros y Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional
de Salud designados para la atencion de la ELA

CC.AA. CONSULTAS MONOGRAFICAS DE ELA UNIDADES DE ELA EN CC.AA.
Andalucia Si Si
Aragon Si Si
Canarias Si Si
Cantabria Si Si
Castilla-La Mancha Si No
Cataluna Si Si
Comunidad de Madrid No Si
Comunidad Foral de Navarra No Si
Comunidad Valenciana Si Si
Extremadura Si No
Galicia No Si
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Tabla 6.1.1. Centros y Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional

de Salud designados para la atencion de la ELA

UNIDADES DE REFERENCIA AUTONOMICA
DE ELA (QUE CUMPLEN CON LOS REQUISI-

TOS DEL ANEXO Il DEL ABORDAJE DE ELA).

Si

Si

No

Si

No

Si

Si

Si

No

No

Si

OTROS DISPOSITIVOS DE ATENCION SANITARIA
A PACIENTES CON ELA

Fisioterapia respiratoria para pacientes con ELA en San Lazaro
(dependiente de Hospital Macarena) para los pacientes con afectacion
bulbar/respiratoria de la provincia de Sevilla

Centros de Salud

Centro de urgencias de atencion Primaria (CUAP)
PADES

ATDOM (Atencion Domiciliaria)

Centro especializado de atencion diurna para pacientes con ELA
en Hospital Zendal

Unidad provincial de ELA

Consultas de Rehabilitacion
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Tabla 6.1.1. Centros y Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional
de Salud designados para la atencion de la ELA

CC.AA. CONSULTAS MONOGRAFICAS DE ELA UNIDADES DE ELA EN CC.AA.
Islas Baleares Si Si

La Rioja No No

Pais Vasco Si Si

Principado de Asturias Si Si

Region de Murcia Si Si
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Tabla 6.1.1. Centros y Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional
de Salud designados para la atencion de la ELA

UNIDADES DE REFERENCIA AUTONOMICA
DE ELA (QUE CUMPLEN CON LOS REQUISI-

TOS DEL ANEXO Il DEL ABORDAJE DE ELA).

Si

No

Si

Si

Si

OTROS DISPOSITIVOS DE ATENCION SANITARIA A PACIENTES
CON ELA

El Hospital Universitario Son Espases trabaja en coordinacion con el
Hospital General, hospital de atencion intermedia de su sector y misma
gerencia. Los pacientes con ELA, a criterio del médico rehabilitador

de la unidad de ELA reciben en dicho centro los siguientes servicios:
rehabilitacion, fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional. En fases
avanzadas de su enfermedad es el dispositivo preferente para la
atencion de estas personas y su abordaje paliativo.

El Hospital Joan March es el centro de atencion intermedia que depende

del Hospital Universitario Son Llatzer. En este caso es el dispositivo
preferente para la atencion paliativa de las personas con ELA.

Consulta multidisciplinar de enfermedades neuromusculares,
en principio mas frecuentes, ELA, Steinert

Consultas de Neurologia

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodologica)

Mas concretamente en aquellas CC.AA. donde si existen consultas monograficas, destacan Andalucia,
Extremadura y Asturias con respecto al equipo de neurdlogos del que disponen. Ademas, Extremadura

destaca especialmente por el nUmero de dias a la semana de las consultas (5), muy superior en términos

comparados con el resto de las CC.AA. de las que se dispone del dato. En cualquier caso, en la mayoria de

las CC.AA. donde cuentan con consultas monograficas tan solo se dispone de 1 neurdlogo y tan sélo se

pasa 1dia a la semana consulta, siendo esta la tendencia mayoritaria.
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Tabla 6.1.2. Consultas Monograficas de ELA: Centros sanitarios, niimero de dias a la semana
de consulta y numero de neurélogos implicados

DIiAS A LA SEMANA

DE CONSULTA EN N.° DE
CADA CENTRO NEUROLOGOS
CC.AA! CENTROS SANITARIOS SANITARIO POR CC.AA.
Hospital Juan Ramon Jiménez, Hospital
Virgen Macarena, Virgen del Rocio, Valme,
Andalucia Reina Sofia, Puerta del Mar, Virgen de la 1 11
Victoria, Regional de Malaga, San Cecilio,
Virgen de las Nieves
Hospital de Barbastro, Hospital San
Aragon Jorge, Hospital Obispo Polanco de Teruel, 1 4
Hospital de Alcaniz
Canarias -
Cantabria Hospital Valdecilla, Hospital Sierrallana 1 2
Castilla-La ) ) )
Mancha
Hospital de Bellvitge, Hospital del mar,
Hospital Trueta, Hospital Germans Trias
Catalufa i Pujol, Hospital Parc Tauli, Hospital vall . }
d’hebron, Hospital de Sant Pau, Hospital
Joan XIlI, Hospital Arnau de Vilanova,
Hospital MUtua de Terrassa
Hospital Clinico Universitario de Valencia,
Comunidad Hospital Universitari i Politécnic La Fe,
Valenciana Hospital Doctor Pesset, Hospital Arnau de 1 6
Vilanova, Hospital General de Castellon,
Hospital General de Alicante
Extremadura Hospital San Pedro de Alcantara 5 3
Islas Baleares Hospital de Manacor, Hospital Can Misses 1 2
Pais Vasco Hosp!tal de Basgrto, Hospital de Araba, 2 3
Hospital Donostia
Prmqpado de HUCA 2 2
Asturias
Region de Virgen de la Arrixaca, Hospital Santa Lucia ) )
Murcia de Cartagena,

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que carecen de Consultas Monograficas de ELA
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Por otro lado, si se observan mas detenidamente las CC.AA. que disponen de Unidades ELA (Tabla 6.1.3),
en la mayoria de los territorios se dispone de entre 1 0 2 profesionales de neurologia en promedio por
cada una de las unidades referenciadas. Hay diferencias entre las diferentes CC.AA. atendiendo al niumero
de Unidades de ELA. Asi, Catalufa tendria 9,6 especialistas de media por Hospital con Unidad de ELA,
mientras que Andalucia o Galicia tendrian 1,1 0 1,2 especialista de media. Estos datos deben tratarse con

cautela porque no se dispone del dato de cada centro sanitario.

Las CC.AA. que cuentan con Unidades de Referencia son Andalucia, Aragdn, Cantabria, Catalufa,
Comunidad de Madrid, Navarra, Islas Baleares, Galicia, Pais Vasco y Murcia. Exceptuando en Madrid y

Cataluna, las Unidades de Referencia se suelen localizar en 10 2 centros sanitarios de cada CC.AA.

Con respecto al régimen del espacio y de las citas, existe una gran diversidad en las Unidades ELA
repartidas por todo el territorio. Mientras que en 5 de las CC.AA. se desarrolla en un espacio Unico, pero en
varias citas, en 4 de ellas se hace en una Unica cita, aunque en varios espacios. Ademas, en 2 de las CC.AA.
se lleva a cabo en espacio y cita Unica, Islas Baleares e Islas Canarias, que responde en mayor medida a

las dificultades sobre la movilidad en los territorios insulares.

(ENTI).

Tabla 6.1.3. Unidades de ELA: Centros sanitarios, neurélogos implicados
y régimen de espacio y de citas

N.° DE
NEUROLOGOS EN
TOTAL POR CC.AA. REGIMEN
CENTROS SANITARIOS CON IMPLICADOS EN DE ESPACIO Y
CC.AA! UNIDADES DE ELA EN CC.AA.2 UNIDAD DE ELA CITAS3
Hospital Juan Ramon Jiménez
Hospital Virgen Macarena
Hospital Universitario Virgen del Rocio*
Valme
Andalucia Reina Sofia 1 Esp.acio. Gnico pero
Puerta del Mar varias citas
Virgen de la Victoria
Regional de Malaga
San Cecilio
Virgen de las Nieves
Aragon CME Inocencio Jiménez* 4 Espacio tnico

pero varias citas

Complejo Hospitalario Universitario Insular-
Materno Infantil
Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin
Canarias Hospital Universitario de Canarias 6 Espacio y cita Gnica
Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria
Hospital General de Fuerteventura (unidad
neuromuscular progresiva)

Hospital Marques de Valdecilla* > Cita Gnica en

Cantabria ) . ° '
Hospital Sierrallana varios espacios
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Tabla 6.1.2. Consultas Monograficas de ELA: Centros sanitarios, niimero de dias a la semana
de consulta y numero de neurélogos implicados

N.° DE
NEUROLOGOS EN
CENTROS SANITARIOS TOTAL POR CC.AA. REGIMEN
CON UNIDADES IMPLICADOS EN DE ESPACIO
CC.AA. DE ELA EN CC.AA.2 UNIDAD DE ELA Y CITAS3

Hospital de Bellvitge*

Hospital del Mar*

Hospital Trueta

Hospital Germans Trias i Pujol*
Hospital Parc tauli*

Hospital vall d’Hebron*

Hospital de Sant Creu i Sant Pau*
Hospital Joan XIlI

Hospital Arnau de Vilanova
Hospital MUtua de Terrassa

Cataluna 96 -

Hospital Rey Juan Carlos

Hospital Universitario 12 de Octubre*

Hospital Universitario La Paz* 12
Hospital General Universitario Gregorio Maranon*

Hospital Universitario Clinico San Carlos*

Cita Gnica en
varios espacios

Comunidad
de Madrid

Comunidad
Foral de Hospital Universitario de Navarra* 2
Navarra

Espacio Unico
pero varias citas

Hospital Universitari i Politécnic La Fe
Hospital General Universitario de Castellon
Comunidad Hospital General Universitario Doctor Balmis de Alicante 6 Espacio Gnico
Valenciana Hospital General de Elche pero varias citas
Hospital Clinico Universitario de Valencia
Hospital Arnau de Vilanova

Hospital de Lugo
Hospital de Ourense
Hospital de Coruna
Hospital de Ferrol
Galicia Hospital Clinico de Santiago de Compostela* 11
Complejo Hospitalario Universitario de Santiago*
Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo
Hospital Povisa en Vigo
Hospital de Pontevedra

Espacio Unico
pero varias citas

Islas Hospital Universitario Son Espases* Espacioy cita
. . Y ‘ 13 P
Baleares Hospital Universitario Son Llatzer Unica
_ Hospital de Basurto* Cita Gnicaen
Pais Vasco ) ) 7 . )
Hospital Donostia varios espacios
Principado Hospital Universitario Central Cita Gnicaen
. . 15 . .
de Asturias de Asturias* varios espacios
Region Santa Lucia de Cartagena* ) i
de Murcia Virgen de la Arrixaca

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que carecen de Unidades de ELA; (2) los hospitales que cuentan con
Unidades de Referencia aparecen marcados en negrita y con asterisco; (3) Es decir, o bien el paciente se queda en la misma
consultay el personal médico rota (espacio (inico pero varias citas); o bien le atienden simultaneamente todos los médicos en el
mismo espacio (espacio tnico y cita Gnica); o bien el paciente se desplaza de una consulta a otra adyacente
(pasillo Gnico) pero con una Unica cita para la unidad (cita Ginica en varios espacios)
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(ENTO).

En relacién con el niumero de profesiones que integran los equipos multidisciplinares de la Unidades de
ELA que no es Unidad de Referencia en cada CC.AA. se observa en primer lugar, que Andalucia, Aragén,
Pais Vasco y Cantabria disponen de entre 5y 10 especialidades en estos equipos. Por otro lado, destacan
Canarias, Comunidad Foral de Navarra, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana, Islas Baleares
y Principado de Asturias, CC.AA. en las que las Unidades de ELA integran entre 12 y 14 especialidades
diferentes, constituyendo de esta forma unidades multidisciplinares relativamente completas e integrales.
Por el contrario, Catalufia, Galiciay Regién de Murcia cuentan con Unidad de ELA, pero no aportan datos

con respecto a las especialidades que integran las unidades.

Mapa 6.1.2. Mapa de calor con numero de especialidades que integran el equipo multidisciplinar
de la Unidad de ELA que no es Unidad de Referencia en cada CC.AA. (Maximo =14)

Total profesionales en

X L 12
unidad ELA o?
]

2 4 6 8 10 12
- 13

s

[V 4

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V/
Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodologica)

Notas: Zonas grises no aportaron datos sobre este asunto.

(ENT10).

(ENT13).

Si se analizan mas detenidamente las especialidades que integran los equipos multidisciplinares de
las Unidades ELA que no son Unidades de Referencia, todas ellas cuentan con servicio de neurologia,
neumologia, rehabilitacion y fisioterapia, servicios esenciales en la evolucién de la enfermedad. Ademas,
hay otros servicios como neurofisiologia, nutricidén, logopeda y gestor de casos que estan implementados
en la gran mayoria de las unidades ELA de las CC.AA,, lo que apunta a un amplio desarrollo de servicios
mas especializados. Sin embargo, es necesario que las unidades ELA sigan avanzando en los servicios
que ofrecen, sobre todo en lo que se refiere a neuropsicologia, psicologia clinica, trabajo social y personal
administrativo, servicios que aun no estan tan implementados ni desarrollados.
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CC.AA!

Andalucia

Aragon

Canarias?

Cantabria

Cataluna

Comunidad
de Madrid

Comunidad
Foral de
Navarra

Comunidad
Valenciana

Galicia

Islas
Baleares

Pais Vasco

Principado
de Asturias

Region de
Murcia
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Tabla 6.1.4. Especialidades que integran el equipo multidisciplinar de la Unidad de ELA

que no es Unidad de Referencia en cada CC.AA.

NEUROLOGIA NEUMOLOGIA
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si

NEUROFISIOLOGIA

No

St

Si

Si

Si

St

St

Si

Si

St

NEUROPSICOLOGIA

No

No

Si

No

Si

No

Si

No

St

NUTRICION

Si

Si

Si

Si

REHABILITACION

Si

St

St

Si

St

St

St

Si

St

ENDOCRINOLOGIA

No

St

Si

Si

Si

St

Si

Si

Si
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Tabla 6.1.4. Especialidades que integran el equipo multidisciplinar de la Unidad de ELA
que no es Unidad de Referencia en cada CC.AA.

PERSONAL
PSICOLOGO REHABILITADOR/ FISIOTERAPEUTA/ TERAPEUTA TRABAJO GESTOR DE ADMINISTRATIVO
CLiNICO LOGOPEDA MOTOR OCUPACIONAL SOCIAL CASOS PROPIO
Si Si Si No No Si No
No Si Si Si No N No
St Si Si Si Si St Si
No Si Si Si No St No
Si Si Si Si Si No No
Si Si Si Si Si St No
Si Si Si Si Si Si No
St Si Si Si Si St No
Si No Si No No Si No
Si Si Si Si Si Si No

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del \V Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que carecen de Unidades de ELA. En el caso de Cataluna, Galicia y Murcia
no aportaron datos especificos; (2) Canarias reporta ademas disponer de servicio de enfermeria y una unidad de soporte de
cuidados paliativos, Navarra de paliativos y enfermeria, y Baleares de enfermeria, otorrinolaringologia y paliativos
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Sise observa masdetenidamente el nUmero de especialidades que integran los equipos multidisciplinares
de la Unidades ELA de Referencia en cada CC.AA. también en este caso existe una ausencia de datos en 7
CC.AA.. Mas allad de esto, es interesante destacar que en términos generales existe cierta homogeneidad
en cuanto al ndmero de especialidades que componen las Unidades de Referencia ELA en las CC.AA,,
ya que todas ellas disponen de entre 9 y 14 especialidades, un dato que evidencia el enfoque integral y
multidisciplinar en la atencién a pacientes con ELA en este tipo de servicios.

Mapa 6.1.3. Mapa de calor con especialidades que integran el equipo multidisciplinar
de la Unidad de ELA de Referencia en cada CC.AA.

Total profesionales en

unidad de referencia ﬁ»"? 8 ?
ELA

— 40

5 10

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V/
Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: Zonas grises no aportaron datos sobre este asunto.

Sin embargo, existe una mayor heterogeneidad territorial con respecto a las consultas propias en las
Unidades de Referencia ELA en las CC.AA.: mientras que 6 CC.AA. si disponen de consultas propias, 8 de
ellas no. A pesar de la homogeneidad con respecto al nUmero de especialidades, es importante seguir
desarrollando las Unidades de Referencia ELA para que dispongan de consultas propias adaptadas a las
realidades de las personas con ELA.
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Mapa 6.1.4. Unidades de Referencia ELA con consultas propias

Unidad de Referencia W—t

con consultas propias i

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Andalucia: Hospital Virgen del Rocio; Aragon: CME Inocencio Jiménez; Canarias:
Unidades multidisciplinares de referencia: CHUIMI, HUGCDN, HUC, HUNSC, Hospital de Fuerteventura;
Comunidad de Madrid: Hospital Universitario 12 de Octubre, Hospital Universitario La Paz,
Hospital General Universitario Gregorio Maranén, Hospital Universitario Clinico San Carlos; Comunidad
Foral de Navarra: Hospital Universitario de Navarra; Pais Vasco: Hospital de Basurto.

(2) Zonas grises no aportaron datos sobre este asunto. Zonas amarillas no disponen de Unidad de ELA
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Tabla 6.1.5. Especialidades que integran el equipo multidisciplinar de la Unidad de ELA

CC.AA.

Andalucia

Aragon

Cantabria

Cataluna

Comunidad
de Madrid

Comunidad
Foral de
Navarra

Galicia

Islas
Baleares

Pais Vasco

Principado
de Asturias

Region de
Murcia

164

de Referencial en cada CC.AA.

NEUROLOGIA NEUMOLOGIA
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
Si Si
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NEUROFISIOLOGIA

No

Si

Si

St

Si

Si

No

Si

St

NEUROPSICOLOGIA

No

No

No

St

St

No

Si

St

No

St

NUTRICION

Si

Si

Si

Si

REHABILITACION

Si

Si

Si

St

Si

Si

Si

Si

Si

N

ENDO-
CRINOLOGIA

Si

Si

Si

Si

N

Si

Si

Si



Tabla 6.1.5. Especialidades que integran el equipo multidisciplinar de la Unidad de ELA
de Referencial en cada CC.AA.

PERSONAL
PSICOLOGO REHABILITADOR/ FISIOTERAPEUTA/ TERAPEUTA TRABAJO GESTOR DE ADMINISTRATIVO
CLiNICO LOGOPEDA MOTOR OCUPACIONAL SOCIAL CASOSs PROPIO
Si Si Si No Si Si No
No Si Si Si No Si No
No Si Si Si No Si No
Si Si Si Si Si Si Si
Si Si Si Si Si Si No
Si Si Si Si Si Si No
Si Si Si No Si No No
Si Si Si Si Si Si No
Si No No No No Si No
Si Si ST St Si Si No

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Estas Unidades de Referencia cumplen con los requisitos del Anexo Il del Abordaje de ELA.
Cataluna reporta ademas disponer de foniatra, psiquiatra, médico especialista en medicina paliativa,
Navarra de paliativos y enfermeria, y Baleares de enfermeria, otorrinolaringologia y paliativos;

(2) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que carecen de Unidades de Referencia ELA
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Ademas, en el caso de Andalucia, Catalufia, Madrid, Extremadura, Galicia y Asturias se han desarrollado e
implementado otros dispositivos de atencién sanitaria para pacientes con ELA, lo que evidencia que mas
alla de las consultas monograficas y de las Unidades ELA se estd llevando a cabo un esfuerzo por mejorar
la atencidn sanitaria. Sin embargo, esto ocurre tan solo son 6 de las 16 CC.AA. de las que se han obtenido
datos, evidenciando de nuevo la necesidad de seguir avanzando desde las autonomias por mejorar los
servicios y la atencién mas alla de las consultas monograficas y de las unidades ELA.

Tabla 6.1.6. Otros dispositivos de atencidén sanitaria a pacientes con ELA disponibles en las CC.AA.

CC.AA. OTROS DISPOSITIVOS DE ATENCION DISPONIBLES

Fisioterapia respiratoria para pacientes con ELA en San Lazaro
Andalucia (dependiente de Hospital Macarena) para los pacientes con
afectacion bulbar/respiratoria de la provincia de Sevilla

Centros de Salud

Centro de urgencias de atencion Primaria (CUAP)
PADES

ATDOM (Atencion Domiciliaria)

Cataluna

Centro especializado de atencion diurna para pacientes

Clomuniead el et con ELA en Hospital Zendal

Unidad provincial de ELA

Extremadura Consulta monografica de ELA
Galicia Consultas de Rehabilitacion
Principado de Asturias Consultas de Neurologia

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que carecen de otros dispositivos
de atencion o que no han ofrecido informacién sobre ellos: Aragon, Canarias, Cantabria,
Castilla-la Mancha, Comunidad Foral de Navarra, Comunidad Valenciana,

Islas Baleares, La Rioja, Pais Vasco y Region de Murcia.
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6.2. Caracteristicas de la atencién a pacientes con ELA
en cada Comunidad Auténoma

Antes de comenzar con el analisis, se debe sefalar que la desigual calidad de los datos aportados para
el presente estudio por las CC.AA. ha impedido la estimacién de un ndmero de pacientes a partir de
los datos recabados. Sin embargo, el estudio mas reciente de la Fundacién Luzén sobre los costes de la
enfermedad® seflala que actualmente en Espafia habria entre 2.970 y 3.603 pacientes de ELA. Teniendo
en cuenta lo que sefalan otros estudios sobre el aumento de la incidencia de la enfermedad debido a
la ampliacion de la esperanza de vida en la sociedad, es probable que el numero real de pacientes se
encuentre en la parte alta de la horquilla. Aun asi, cualquier estimacién queda sujeta a la necesidad de un
registro nacional de pacientes que informe sobre la cantidad de personas enfermas en cada fase.

A través de los datos de pacientes se observa en primer lugar que la mayoria de las CC.AA. disponen de

mecanismos de seguimiento de los casos y de los pacientes con ELA, salvo en Cataluna, Comunidad
Valenciana y Extremadura, donde no se ofrecieron datos, y Murcia, donde no se desglosaron.

68. Estudio de costes directos de la ELA:
https./ivww.ffluzon.org/wp-content/uploads/2024/10/Costes-directos-ELA_2024.pdf
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Grafico 6.2.1. Pacientes nuevos y en seguimiento atendidos al afio’
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Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Las CC.AA. de Cataluna, Comunidad Valencia y Extremadura no proveyeron datos. La Regién de Murcia
hizo referencia a un centenar de pacientes sin diferenciar entre nuevos y en seguimiento (total en gris).

Sin embargo, gracias al siguiente grafico se aprecia la necesidad por seguir desarrollando estas
herramientas de seguimiento de casos y de recoleccidén de datos, y es que tan sélo Canarias, Castilla-la
Mancha, Catalufa, Navarra, Baleares y La Rioja ofrecieron datos desagregados por género. Es esencial
que las CC.AA. sigan desarrollando los mecanismos internos necesarios para poder tener registros de
datos de calidad tanto de pacientes nuevos como de pacientes en seguimiento con ELA.
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Grafico 6.2.2. Numero de pacientes total y desagregado por sexol
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Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Las CC.AA. de Andalucia, Cantabria, Extremadura, Galicia, Pais Vasco y la Regién de Murcia no proveyeron datos.
Aragén, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana y el Principado de Asturias informaron del total de pacientes,
mas no desagregaron por sexo.
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El siguiente mapa permite observar el nUmero de dias a la semana en promedio en los que se cita a los
pacientes en la Unidad de Referencia ELA en cada CC.AA.. Solo hay 2 CC.AA. en las que se citen pacientes
5 dias a la semana, tratdndose de Canarias y de la Comunidad de Madrid, mientras que en el Pais Vasco
y en el Principado de Asturias se atienden 2 dias a la semana. Por su parte en La Rioja y en la Regidn de
Murcia se cita tan solo 1dia a la semana. Mas alla del nimero de especialidades y de las consultas propias,
es importante que se sigan desarrollando las Unidades de Referencia sobre todo en términos de alcance
de las consultas.

Mapa 6.2.1. ;Cuantos dias de consulta a la semana se cita a los pacientes
en la Unidad de Referencia?

Dias de consulta a la
semana en la Unidad - .
de Referencia =4

0,25

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V
Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodologica)

En relacion con los planes individualizados, la mayoria de las CC.AA. que han contestado a la encuesta
disponen de un plan individualizado de atencidn a los pacientes con ELA, o al menos se encuentran
desarrolldandolo, a excepcién de Extremadura y La Rioja. Mas concretamente en aquellas CC.AA. que
cuentan con un plan individualizado, existe cierta homogeneidad en los aspectos contemplados por
este: en Aragon, Canarias, Castilla-La Mancha, Catalufa, Comunidad de Madrid y Navarra disponen
de diagndstico, valoraciones y terapéutica médica, de valoraciones y cuidados de enfermeria y de
identificacion de profesionales de referencia. Por otra parte, en Castilla-La Mancha y especialmente en
Comunidad Valenciana destaca la falta de aspectos contemplados por el plan, de tal forma que pese
haber desarrollado el plan individualizado aun se necesita que se desarrollen los aspectos necesarios
en estas CC.AA. para cumplir integramente con la atencién individualizada a los pacientes con ELA.
Asimismo, en aquellas CC.AA. donde no existe este plan es fundamental que se lleve a cabo. Con respecto
a aquellas en las que se estd desarrollando, es importante que tomen como referencia otros modelos
donde se han desarrollados estos aspectos de atenciéon individualizada.
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[Sobre la asistencia sanitaria] “una persona con ELA necesita un cuidador 24
horas y mucha familia no pueden no pueden pagar una persona 24 horas, o sea

y la familia se desgasta mucho, o sea emocionalmente, fisicamente, todo para un
cuidado de una persona que, o sea, practicamente es 24 horas que |o necesita. [...]
O sea, deberian de implementar un buen sistema de cuidado”. Persona cuidadora

de pacientes con ELA (ENT3).
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Tabla 6.2.1. Aspectos contemplados sobre plan individualizado de atencién a pacientes

CC.AA!/

Aragon

Canarias

Castilla-La Mancha

Cataluna

Comunidad de Madrid

Comunidad Foral de
Navarra

Comunidad Valenciana

Islas Baleares

Principado de Asturias

Region de Murcia

172

PLAN
INDIVIDUALIZADO
DE ATENCION A LOS
PACIENTES CON
ELA

Si

Si

Si

Si

Si

Si

En elaboracion

En elaboracion

Si

DIAGNOSTICO,
VALORACIONES
Y TERAPEUTICA
MEDICA

Si

Si

Si

Si

Si

Si

No

VALORACIONES
Y CUIDADOS DE
ENFERMERIA

Si

Si

Si

Si

Si

Si

No

VALORACION DEL
RIESGO SOCIAL Y
ELABORACION DE UN
ITINERARIO SOCIAL
ADECUADO CON LA
TRAMITACION RAPIDA
DE LAS PRESTACIONES
Y RECURSOS QUE
REQUIERA.

No

St

No

Si

Si

Si

No
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Tabla 6.2.1. Aspectos contemplados sobre plan individualizado de atencién a pacientes

IDENTIFICACION DE
PROFESIONALES DE
REFERENCIA (AL MENOS

DE NEUROITOGI'A, ) IDENTIFICACION
PLAN INDIVIDUAL DE ENFERMERIA Y GESTION DE LA PERSONA PLAN DE
REHABILITACION DE CASOS) CUIDADORA PRINCIPAL INSTRUCCIONES PREVIAS
Si Si Si Si
Si Si Si Si
Si Si No No
Si Si Si Si
Si Si Si Si
No Si Si Si
No No No No

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Tras indicar si se incluye un plan individualizado de atencién a pacientes con ELA,
las CC.AA. informan desde la tercera a la novena columna sobre los aspectos que contempla este plan
(estos items son los que aparecen en el documento del Ministerio sobre abordaje ala ELA).
Se excluyen aquellas comunidades que han contestado que no tienen
Plan Individualizado o han dejado en blanco esta pregunta.
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En cuanto a la existencia de programas de seguimiento para personas de alto riesgo genético, apenas 5
CC.AA. cuentan con este tipo de medidas: Canarias, Comunidad de Madrid, Baleares, Pais Vasco y Murcia.
Por otra parte, ante la sospecha de ELA a raiz de la derivacién desde Atencién Primaria, sélo 4 CC.AA. no
garantizan la atencién por un neurdlogo en un plazo inferior a 2 meses: Andalucia, Canarias, Catalufa y

Baleares.

Pese a que, en términos generales, las Unidades ELA no disponen de servicios de atencién psicoldgica,
la mayoria de las CC.AA. ofrecen atencidn psicoldgica a las personas que son diagnosticadas con ELA
desde el primer momento, a excepcidon de Aragdn, La Rioja y Asturias. En ese sentido, aunque no estén
integrados en las unidades, si parece que desde las CC.AA. hayan dado una gran importancia a los servicios
de atencién psicoldgica desde el momento del diagndéstico. En ese mismo sentido, el momento del
diagndstico parece ser fundamental para las CC.AA, ya que todas ellas tienen garantizada la valoracién

de un neurdlogo en un plazo inferior a 3 meses desde el diagndstico, a excepcidon de Andalucia.

Estos datos evidencian que las CC.AA. estdn aplicando medidas orientadas especialmente a la atencién
después del diagndstico en mayor medida que las medidas de seguimiento para personas con sospecha
de sufrir ELA derivadas desde Atencién Primaria y, sobre todo, para personas con alto riesgo genético de

padecerlo.
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Tabla 6.2.2. Atencién y seguimiento a pacientes con ELA

EXISTENCIA DE

ATENCION POR UN

GARANTIA DE

PROGRAMAS NEUROLOGO EN UN VALORACION DE
DE PLAZO INFERIOR NEUMOLOGO
SEGUIMIENTO ATENCION A 2 MESES ANTE EN UN PLAZO
PARA LAS PSICOLOGICA LA SOSPECHA DE INFERIORA3
PERSONAS DE DESDE EL ELA Y DERIVACION MESES ANTE UN
ALTO RIESGO MOMENTO DEL DESDE ATENCION DIAGNOSTICO

CC.AA. GENETICO1 DIAGNOSTICO PRIMARIA DE ELA

Andalucia No - No No

Aragon - No Si Si

Canarias Si Si No Si

Cantabria No Si Si Si

Castilla-La _ _

Mancha No - Si Si

Cataluna No Si No Si

Comunidad de - - - _

Madrid Si Si Si Si

Comunidad Foral No Si St Si

de Navarra

Comumdad ) Si Si Si

Valenciana

Extremadura - Si - -

Islas Baleares Si Si No Si

La Rioja No No Si Si

Pais Vasco Si Si Si Si

Prlna.pado de NoO No Si St

Asturias

Region de Murcia Si Si Si Si

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Sobre los programas de seguimiento a personas de alto riesgo genético, nos referimos si aquellas
personas con familiares afectados por ELA son monitorizadas con regularidad para garantizar una
deteccion temprana de la enfermedad en el caso de que se produzca.
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Fui de un médico a otro, de un médico a otro, de un médico a otro. Me costd
mucho. Nadie me consiguié diagnosticar. [..] Yo mi ELA es hereditaria. Mi madre
es la portadora, pero no la ha expresado”. Paciente con ELA (ENT10).

En relacion con el estado de los Planes de Atenciéon y Solicitudes de Eutanasia en Espafia se puede
afirmar que la mayor parte de las CC.AA. cuentan con este tipo de planes, a excepciéon de Comunidad
Valenciana y Regién de Murcia. Ademas, todas las CC.AA. han atendido solicitudes de eutanasia de
personas enfermas con ELA a excepcién de la Comunidad Valenciana y Galicia. Dicho esto, se recalca
la necesidad de que desde las CC.AA. se siga avanzando en los Planes de Atencidén de Eutanasia, tanto
en su mejora en aquellos existentes como en su desarrollo en los territorios donde estos planes aun no

existen.

Mapa 6.2.2. Estado de los planes de atencidn y solicitudes de eutanasia
en Espafia segun la Ley Organica 3/2021

Existencia de un plan
de atencién y solicitud Py

de la eutanasia ==
]
] s
v ¢ { ] !

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Nota: Aun no teniendo un plan de atencién a la eutanasia en la Regioén de Murcia se han atendido solicitudes
de pacientes con ELA de la Ley Organica 3/2021 del 24 de marzo de 2024 de regulacién de la eutanasia.
Exceptuando las comunidades que no han marcado que tienen plan de atencion a la eutanasia
en todas las demas se han atendido solicitudes en este sentido de pacientes con ELA.

Por su parte, el acceso a recursos que valoran las necesidades espirituales de los pacientes con ELA en
cuidados paliativos esta garantizado en 8 CC.AA.. Sin embargo, sélo en Pais Vasco esta integrado en
la Unidad de Referencia de ELA, mientras que en el resto se constituye como un recurso general del

hospital.
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Mapa 6.2.3. Existencia de un recurso de valoraciéon de las necesidades
espirituales de pacientes con ELA

CC.AA. con recurso

de valoracién de las t’
necesidades espirituales de

las personas afectadas por ‘ _

ELA en cuidados paliativos - P

] ‘ g

No Si
' 4
< .{. J

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: Enlas CC.AA. de Canarias, Comunidad de Madrid, Comunidad Foral de Navarra, Comunidad Valenciana
e Islas Baleares es un recurso general del hospital. En el caso del Pais Vasco es un recurso de la Unidad de Referencia de la
ELA. Cataluna y Region de Murcia no describen en detalle el tipo de recurso.

Por ultimo, en el cuestionario realizado para este estudio se preguntd a las CC.AA. por las acciones puestas
en marcha durante el aflo 2023 en el ambito asistencial. En ese afio 11 de las 16 CC.AA. que participaron en
la encuesta llevaron a cabo acciones en el dmbito asistencial con respecto a los pacientes con ELA, lo que
evidencia el esfuerzo llevado a cabo desde el plano autonémico por garantizar la atencién asistencial. En
ese sentido, merece la pena resaltar en el caso de Catalufa la herramienta de decisiones compartidas de
la ELA, en el caso de Extremadura el proyecto respiro familiar y en el caso de Asturias la Comisién ELA.
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Tabla 6.2.3. Acciones puestas en marcha en 2023 en el ambito asistencial de las CC.AA.

CC.AA.

Andalucia

Canarias

Cantabria

Castilla-La Mancha

Cataluna

Comunidad de Madrid

Comunidad Foral de
Navarra

Extremadura

Islas Baleares

Principado de Asturias

Region de Murcia

que hayan incidido en los pacientes con ELA

ACCIONES

Fisioterapia respiratoria continuada a pacientes con afectacion bulbar/respiratoria.
Proyecto FISEVI en Hospital Macarena. Tratamiento psicoterapico a pacientes con ELA
desde el inicio individual/grupal. Visita domiciliaria de neumologia en pacientes con
ELA Avanzada.

Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas de Canarias - incluida ELA

Subvencion nominativa. Tratamiento fisioterapéutico, logopeda y apoyo psicoldgico en
el domicilio del paciente.

Plan de asistencia de ELA. Actitud asistencial conjunta. Voluntades anticipadas.

Herramienta de decisiones compartidas de la ELA: Esta herramienta ayuda a conocer
en qué consiste la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y qué impacto puede tener

en la vida de las personas que son diagnosticadas y en sus familiares y cuidadoras.
Ademas, esta herramienta incluye informacion descriptiva sobre los distintos tipos
de ELA, la sintomatologiay el curso de la enfermedad, su diagndstico y las opciones
terapéuticas que existen. También se describen los pros y contras de algunas de las
posibles intervenciones, como son la ventilacion mecanica (no invasiva o invasiva)

y la gastrostomia, y se presentan qué aspectos hay que valorar antes de tomar una
decision informada.

Centro especializado ELA. Atencion diurna. Hospital Zendal

Consulta multidisciplinar RHB-Neumologia. Consulta conjunta de fisioterapeuta
y neumologia. Ensayos clinicos. Se han comenzado los ensayos clinicos con los
pacientes de consulta que asi lo aceptan

Proyecto Respiro familiar. Subvencion anual a la Asociacion ELA Extremadura. Centro
de Atencion Publica especializada para personas con ELA. La Junta de Extremaduray
el Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030 han firmado un convenio
de colaboracion para su creacion y apertura en 2026

Equipo de soporte hospitalario de cuidados paliativos en el Hospital Son Llatzer (Este
equipo inicio su actividad en 2015 pero habia interrumpido su actividad por falta de
profesionales después de la pandemia. Su actividad ha sido recuperada en 2023).

Comision de ELA. Reuniones Mensuales para Mejorar la Atencion al Paciente.
Discusion de Casos Clinicos. Reunion Semanal para Decisiones Clinicas Colegiadas.
Atencion de Salud Bucodental. Inicio de Protocolo con Servicio de Anestesia. Solicitud
de Consejeria para el Plan de Mejora dentro de las Enfermedades Neurodegenerativas.

Creacion de comités ELA. Grupos de intervencion interdisciplinar. Facilitacion de
dispositivos de comunicacion no verbal. Adaptacion de los banos para personas con
discapacidad.

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que carecen de acciones puestas en marcha en 2023 en el ambito asistencial
que hayan incidido en los pacientes con ELA o que no han ofrecido informacién sobre ellas: Aragbén, Comunidad Valenciana,
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Galicia, La Rioja y Pais Vasco.
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6.3. Descripcion de los protocolos actuales para el
diagnostico y tratamiento de la ELA

Se puede observar que la mayor parte de las CC.AA. (9) cuentan con Guias Clinicas y/o protocolos
especificos de ELA. Ademas, 5 de ellas estan en proceso de elaboracidn. Tan solo Islas Baleares y La Rioja
afirman no contar con este tipo de herramientas. Dada la importancia de estas herramientas para la
atencion eficaz y coordinada para las personas que padecen la enfermedad, es importante continuar
hacia el desarrollo de estas guias y protocolos en las 2 CC.AA. en las que no estan aun disponibles.

Mapa 6.3.1. Disponibilidad de guias clinicas y/o protocolos especificos de ELA'

Disponibilidad de guias
clinicas y/o protocolos
especificos de ELA

- %
4

En elaboracion No

o’

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodologica)

Notas: (1) Las guias se encuentran en linea con los planteamientos de las guias internacionales y garantizan
su cumplimiento en las CC.AA. de Andalucia, Canarias, Comunidad de Madrid, Comunidad Foral de Navarray la
Comunidad Valenciana. Las zonas grises corresponden a CC.AA. que no han respondido a esta pregunta.

Otro de los recursos importantes para los pacientes con ELA, sus familiares y cuidadores es el mapa de
recursos sanitarios y sociales para la atencion de la ELA. No obstante, tan solo Canarias, Catalufay Navarra
disponen de este recurso. En el resto de CC.AA. no se ha desarrollado un mapa de recursos, haciendo
evidente la necesidad de desarrollar este tipo de herramientas que faciliten el conocimiento y el acceso a

recursos publicos de caracter sanitario y social tanto a pacientes como a familiares y cuidadores.
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Mapa 6.3.2. Disponibilidad de mapa de recursos sanitarios y sociales de atencién a la ELA
Recursos sanitarios
y sociales de atencién !
de ELA

No Si

4 ~
[ 3
LY . Y
Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

En el caso de los pacientes con ELA que se encuentran en estado avanzado de la enfermedad algunos
recursos como lectores oculares son esenciales para facilitar y permitir su comunicacién. En ese sentido,
10 CC.AA. han implementado protocolos de cesidn de este tipo de dispositivos para personas con ELA y
en 2 de ellas se encuentra en proceso de elaboracién. Dada la ostensible mejora en la calidad de vida que
supone para las personas con ELA el acceso a estos dispositivos, seria necesario ampliar el estudio para
verificar el acceso de las personas afectadas a estos recursos que se ofrecen en cesién por las CC.AA.

Mapa 6.3.3. Estado de implementaciéon del protocolo de cesién de dispositivos
de lectores oculares para personas con ELA

Acciones para protocolo

L o
de lectores oculares h{
en ELA

En elaboracion  Si

i 4
v .{. !

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Esta disposicion fue aprobada el 26 de abril de 2019 por la Cartera de servicios comunes
del Sistema Nacional de Salud. En gris CC.AA. que no han respondido a esta pregunta.

Con respecto a la existencia de registro de casos de diagndsticos de pacientes con ELA, existe una gran
diversidad entre los distintos territorios autonémicos; mientras que 6 de las CC.AA. cuentan con un
registro de pacientes, otras 6 CC.AA. carecen de ello y otras 2 estan en proceso de elaborarlo. Esta gran
diversidad dificulta en gran medida el registro y la disponibilidad de datos y estadisticas sobre pacientes
con ELA, evidenciando la necesidad por seguir avanzando en su desarrollo.
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Tabla 6.3.1. Registro de casos de diagnésticos de pacientes con ELA a nivel CC.AA.

CC.AA!

Aragon

Canarias

Comunidad
de Madrid

Comunidad
Foral de
Navarra

Comunidad
Valenciana

Extremadura

La Rioja

Principado
de Asturias

REGISTRO DE
PACIENTES CON ELA

Si

Si

Si

Si

En elaboracion

Si

En elaboracion

Si

¢COMO FUNCIONA?

1. Formulario de registro de Enfermedades raras incluida ELA implantado
en Historia clinica Electronica de Atencion Hospitalaria y Atencion
Primaria.

2. Censo de las unidades multidisciplinares de Atencion a pacientes con
ELA y enfermedades neuromusculares.

RELA: registro de la enfermedad ELA enla CM

Funciona accediendo desde la HC del paciente y se completan una
serie de campos consensuados por el grupo de Unidades ELA, la
Gerencia Adjunta de Ordenacion Asistencial y Salud Pablica que quedan
registrados y solo visibles por cada unidad, el resto puede compartir
datos de forma anonimizada, y utilizarlos para asistencia e investigacion.

Se ha creado en la historia clinica informatizada una ficha parametrizada
especifica para pacientes con ELA que recoge todos los datos
importantes a registrar. A través de la sencilla blsqueda del localizador
de estas fichas se puede acceder a todo el registro y diagnosticos.

Existe un sistema de informacion de enfermedades raras de
Extremadura donde esta incluida la ELA. Su creacion esta regulada en la
orden de 14 de mayo de 2004 (DOE nam. 61, de 25 de mayo de 2004).
Se obtienen los datos de las fuentes de informacion disponibles. En el
momento actual utilizan:

1. CMBD mediante codigos CIE-10 seleccionados.

2. Registros de mortalidad.

3. Farmacos huérfanos.
Estan trabajando para incorporar datos de las consultas especificas
(enfermedades raras/ELA), a partir de codificacion CIE-10 en historia
clinica electronica. Actualmente no esta disponible.
Posteriormente, se realiza un proceso de validacion de casos y control
de duplicados.

A partir de los registros de la historia electronica, se solicita los datos
asistenciales

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodoldgica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que no respondieron a esta pregunta:
Galicia y Pais Vasco; y aquellas que han dicho que no tienen: Andalucia, Cantabria,
Castilla-La Mancha, Cataluna, Islas Baleares y Region de Murcia.
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6.4. Cuidados domiciliarios

La prestacion de cuidados domiciliarios con caracter paliativo es el tipo de servicio de atencién de
caracter domiciliario mas implementado en términos territoriales: 14 de las 15 CC.AA. que participaron
en la encuesta y respondieron a la pregunta disponen de este servicio, a excepcion de Comunidad
Valenciana. En segundo lugar, la hospitalizacién domiciliaria se encuentra implementada en 9 de los
territorios. Por ultimo, la rehabilitacidon integral apenas se encuentra garantizada por 7 de las 15 CC.AA,,
lo que evidencia, por un lado, una gran disparidad territorial y, por otro lado, la necesidad de ampliar la
cobertura de este tipo de servicios esenciales para las personas con ELA. Los datos demuestran que los
cuidados domiciliarios que ofrecen las CC.AA. tratan de cubrir en mayor medida las necesidades paliativas
(cuidados paliativos domiciliarios) y sanitarias (hospitalizacién domiciliaria) frente a las necesidades
orientadas a la rehabilitacién integral.

“Mejorar practicamente todo. Sobre todo, lo que concierne al tema de cuidados
especializados en el domicilio de forma continuada. No podemos seguir
permitiendo que personas con ELA, que quieren seguir viviendo a pesar de todas
las limitaciones fisicas, se sienten obligadas a morir por la falta de la ley ELA y las
ayudas que conlleva”. Paciente con ELA (ENT4).

“Debe mejorarse todo lo relacionado con una atencion domiciliaria

publica. Que todo el mundo pueda tener acceso a unos cuidados expertos
independientemente de su capacidad econdmica”. Paciente con ELA (ENT5)
“Achicar agua. Creo que eso te van a responder muchos. Achicar agua. No tienes
ninguna experiencia, Nno conoces absolutamente nada. Y, sin embargo, pues
tienes que estar afrontando por problemas que ni los has estudiado ni los has
practicado.” Familiar de paciente con ELA (ENT13).

“Hemos mejorado algo, pero siguen siendo insuficientes. Al final, una persona en
estado avanzado que tiene un grado 3 de dependencia, tiene acceso a 94 horas
mensuales, 92 0 94, 94 horas mensuales de servicio a domicilio, que son en muchos
casos insuficientes”. Profesional de la intervencién con pacientes de ELA (ENTT).

“De momento, los cuidados domiciliarios me los hace mi mujer y cuando
necesitamos alguien Mas recurrimos a nuestros hijos.” Paciente con ELA (ENT4).

“O sea, es que hay gente que tiene dinero, puede contratar a gente, pero el
problema, tenemos casos de chicos que viven solos que estan contratando gente,
pero hoy marcha uno, mafnana llega otro, lo tengo que aprender a otro, o sea, no
hay una continuidad que va, es imposible”. Familiar de paciente con ELA (ENT9).

“Nosotros (los cuidadores) ponemos todo lo humanamente que podamos, pero
por ayudas creo que le falta mucho. (el abordaje por parte de las administraciones
publicas) Es un poco degradante porgue dan unas ayudas muy vanas. Si tu
quieres tener un cuidador para ti mismo la ayuda disminuye, pero si quieres que
vaya tercerizado por una empresa la ayuda sube un poquito mas y por esa parte
lo veo degradante”. Persona cuidadora de pacientes con ELA (ENT11).
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En cualquier caso, merece la pena resaltar los casos de Canarias, Catalufia, Comunidad de Madrid, Islas

Baleares y Regidén de Murcia, ya que tienen garantizada la prestacién de los tres tipos de cuidados

domiciliarios mencionados.

Tabla 6.4.1. Prestacion de Cuidados Domiciliarios por la CC.AA. y pacientes usuarios'

CC.AA.2

Andalucia

Aragon

Canarias

Cantabria

Castilla-La
Mancha

Cataluna

Comunidad de
Madrid

Comunidad Foral
de Navarra

Comunidad
Valenciana

Extremadura

Islas Baleares

La Rioja

Pais Vasco

Principado de
Asturias

Region de Murcia

CUIDADOS DOMICILIARIOS

(REHABILITACION
INTEGRAL)

No

No

S7(149)

Si(40)

No

Si

Si

No

No

Si(34)

No

No

Si(10)

Si(100)

CUIDADOS PALIATIVOS
DOMICILIARIOS

Si(100)

Si

Si

Si()

Si(5)

Si

Si

Si

No

Si

Si(7)

Si(5)

Si(3)

Si(3)

Si

HOSPITALIZACION
DOMICILIARIA

Si(10)

Si

Si

No

No

Si

Si

Si

No

No

Si(1)

No

Si(2)

No

Si

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodologica)

Notas: (1) El nimero de pacientes usuarios de cada una de las prestaciones se encuentra entre paréntesis. Solo disponible en
aquellas CC.AA. que lo notificaron; (2) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que no respondieron a esta pregunta: Galicia.

6. Recursos disponibles, protocolos, atenciones y coordinacion sociosanitaria | Informe de resultado 183



6.5. Acciones formativas dirigidas a profesionales
de la salud y cuidadores

En lo referente a las acciones dirigidas a profesionales de Atencién Primaria y otras especialidades en
relacién con la capacitacion, formacion y/o sensibilizacidon sobre la ELA se observa que hay 8 CC.AA. en
las que se llevan a cabo este tipo de acciones. Por contrapartida, en Andalucia, Navarra, Extremadura y
Principado de Asturias no se llevan a cabo acciones de este tipo. Por otra parte, en Castilla-La Mancha
este tipo de capacitacidon se encuentra en estado de elaboraciéon. Resulta acuciante la necesidad de
contar con un personal sanitario de Atencién Primaria preparado para dar respuesta y reaccionar ante
la posibilidad de un diagndstico de ELA. Por esta razdn se considera imprescindible que, frente a la
disparidad territorial en la aplicacion de acciones dirigidas a la formacién, capacitacion y/o sensibilizacion
de los profesionales sanitarios, las CC.AA. cuenten con este tipo de acciones.

“En el caso de trabajo social, escasa, somos pocas las profesionales formadas

a nivel clinico y social sobre estos pacientes (...). Es fundamental, conocer la
enfermedad, secuelas, sintomas, porque es por esta enfermedad que van a surgir
ciertas necesidades, y es necesario manejar que limitaciones le ira provocando

la enfermedad, que recursos hay especializados para hacer una intervencion
garante de un mayor bienestar en la persona”. Profesional de la intervencion de
pacientes con ELA (ENT?7).

Mapa 6.5.1. ;Se realizan acciones dirigidas a profesionales de Atencién Primaria y otras
especialidades de capacitacién, formacién y/o sensibilizacién en ELA desde la Consejeria?

Acciones dirigidas

a profesionales de
atencioén primariay
otras especialidades

En elaboracion No Si

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del V Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodologica).
En gris CC.AA. que no han respondido a esta pregunta.
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En relacidon con la existencia de programas de apoyo y de atencidn para personas cuidadoras,
en términos generales se aprecia una gran heterogeneidad entre las CC.AA.. A excepcién del
apoyo psicolégico, donde la mayoria de las CC.AA. disponen de programas de apoyo especificos
en este sentido, en el resto de los servicios para personas cuidadoras apenas la mitad de las
CC.AA. los tienen desarrollados. En cualquier caso, merece la pena destacar territorios en
los que se han desarrollado ampliamente los programas de apoyo y de atencidon para las
personas cuidadoras, como Cantabria, Catalufiay,en menor medida, la Comunidad de Madrid.
En contrapartida, otros como Extremadura y, sobre todo, Asturias, no tienen practicamente
desarrollados este tipo de programas y de servicios para las personas cuidadoras.

(ENT6).

(ENT1).

(ENTS).
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Tabla 6.5.1. Programas de apoyo y atencion en cartera de servicios a personas cuidadoras

ATENCION A PERSONAS
CUIDADORAS

FORMACION EN CARTERA DE
SOBRE PROGRAMAS SERVICIOS Y ANO DE
APOYO CUIDADOS Y DE RESPIRO IMPLANTACION (EN SU
CC.AA! PSICOLOGICO APOYO FAMILIAR CASO)?
Aragon St No No -
Canarias ST Si No En elaboracion
Cantabria Si Si Si ST(1999)
Castilla-La No S No En elaboracion
Mancha
Cataluna Si Si Si Si(2023)
Comunidad de ; - -
Madrid Si Si Si No
Comunidad
Foral de ST Si No Si(2016)
Navarra3
Comunidad si No No Si
Valenciana
Extremadura No No Si No
Islas Baleares No No Si Si(2012)
La Rioja Si No No -
Principado de No No No No

Asturias

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA
(ver apartado 8.2. Nota metodologica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que no respondieron a esta pregunta: Andalucia, Galicia, Pais Vasco
y Region de Murcia; (2) En la Gltima columna, se indica entre paréntesis el ano en que se establecio la atencion
a personas cuidadores en la cartera de servicios de la CC.AA.; (3) La Comunidad Foral de Navarra indica que ademas dispone
de un grupo de apoyo en la asociacion con la colaboracién de los profesionales de la unidad.
Una vez detectada la vulnerabilidad o sobrecarga en el cuidador, las enfermeras hacen seguimiento telefonico
e incluso presencial con los cuidadores principales.
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6.6. Analisis de la coordinacion entre los servicios
sanitarios y sociales

Los protocolos de coordinacidn junto con los convenios de colaboracién entre los equipos de ELA de

la administracién autondmica y las asociaciones de pacientes son un mecanismo fundamental para

conectar las necesidades de los pacientes con los recursos disponibles. Por ello, CC.AA. como Pais Vasco

y Asturias se encuentran elaborando ambas herramientas, asi como otras se encuentran trabajando en

al menos una de ellas, como Aragén (convenio), Castilla-La Mancha (convenio), Comunidad de Madrid

(protocolo) y Comunidad Valenciana (protocolo). Ademas, otras 4 CC.AA. tienen ambas herramientas

ya incorporadas: Andalucia, Canarias, Catalufa y Navarra. Estos datos muestran que las CC.AA. han

desarrollado o implementado medidas orientadas a conectar los equipos especializados con las

asociaciones de pacientes. Sin embargo, se requiere una valoracién actual (mas en profundidad) sobre

el “éxito o no" de estas herramientas de trabajo.

“Si que es verdad que hay bueno algunas areas sanitarias que no tienen

implementado 100 % este proceso, este este protocolo y ahi estamos nosotros
también como nexo de unién entre familias e instituciones, para que se
cumpla en esta parte asistencial”. Profesional de la intervencion con pacientes
con ELA (ENTT).

“Cuando lo publico no garantiza la atencidn necesaria, les informo servicios de
ayuda a domicilio privada”. Profesional de la intervencion con pacientes con
ELA (ENT7).

“Para mi es imprescindible. Creo que si que es verdad que decimos, “Bueno,
pues si lo hace la Administracion Publica, mejor, ¢ no? Que no seamos
necesarios”. Pero aun asi siempre seremos necesarios, porque es imposible

pedirle a la Administracion PuUblica que se sensibilice a tanto detalle como
realmente requieren las diferentes problematicas sociales (...) Entonces
el sistema publico siempre va mas lento que la sociedad civil y nosotros
empujamos”. Profesional de la intervencién de pacientes con ELA (ENT12).

“O sea, es que nosotros estamos ejerciendo de puente. La sociedad civil,
la entidad de pacientes, estd ejerciendo de puente”. Profesional de la
intervencion de pacientes con ELA (ENT12).

Sin embargo, otras CC.AA. como Cantabria, La Rioja y Murcia aun no han elaborado ni protocolos ni

convenios de colaboracién, por lo que es necesario fomentar estos protocolos de coordinacién con el

fin de conocer y atender las necesidades de las personas enfermas de ELA en los distintos territorios

de Espafa.

6. Recursos disponibles, protocolos, atenciones y coordinacion sociosanitaria | Informe de resultado

187



Tabla 6.6.1. Protocolo de coordinacién y convenios de colaboracién entre

CC.AA.

Andalucia

Aragon

Canarias

Cantabria

Castilla-La Mancha

Cataluna

Comunidad de Madrid

Comunidad Foral de Navarra

Comunidad Valenciana

Islas Baleares

La Rioja

Pais Vasco

Principado de Asturias

Region de Murcia

equipo ELA y asociacion de pacientes

PROTOCOLO DE
COORDINACION ENTRE LOS
EQUIPOS ESPECIALIZADOS EN
ELAY LAS ASOCIACIONES DE
PACIENTES

Si

Si

No

Si

Si

En elaboracion

Si

En elaboracion

No

No

En elaboracion

En elaboracion

No

CONVENIOS DE
COLABORACION ENTRE LOS
EQUIPOS ESPECIALIZADOS EN
ELAY LAS ASOCIACIONES DE
PACIENTES

Si

En elaboracion

Si

No

En elaboracion

Si

Si

Si

Si

Si

No

En elaboracion

En elaboracion

No

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del VV Observatorio ELA

(ver apartado 8.2. Nota metodologica)

Notas: (1) Se excluyen de la tabla aquellas CC.AA. que no respondieron a esta pregunta:

Extremadura y Galicia
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En cuanto a los protocolos de coordinacidon entre servicios sanitarios y servicios sociales a nivel

autondmico merece la pena resaltar que ninguna de las CC.AA. dispone de estas herramientas.

A pesar de ello, destacan los casos de Canarias, Cantabria e Islas Baleares, en las que actualmente se

estd desarrollando este protocolo. Esta realidad sefala la necesidad de disefiar y desarrollar protocolos

de coordinacidon entre los servicios sanitarios y los servicios sociales para dar una respuesta a través de

un sistema de cuidados integral y eficaz a las necesidades de las personas que padecen la enfermedad.

(Sobre el modelo de atencion) “yo diria que es un modelo publico-privado (...).
Es un modelo coordinado entre atencion especializada, atencion primaria

y ONG, o como le quieras llamar a esa entidad de pacientes. [...] Por eso

es un modelo integrado, centrado en la persona, tanto sean profesionales

sanitarios como profesionales sociales y todos los que estamos involucrados”.
Profesional de la intervencidon de pacientes con ELA (ENT12).

“Se ha creado una agencia de integracion social y sanitaria, pero no funciona.
Y el principal problema es la integracion de los sistemas informaticos, que
hablan distinto y no se comunican. Es un problema generalizado en toda
Espana, pero es ahora nuestro obstaculo”. Profesional de la intervencién de
pacientes con ELA (ENTI12).

“Al final si que exista la figura de trabajadora social de hospital, pero sélo
orienta un poco tras el diagndstico, pero no vuelven a ver porque no va a
ser la de referencia en la mayoria de los casos. En por lo menos en nuestra
experiencia, las trabajadoras sociales, que estan un poco en seguimiento de
estos casos, lo que estan de referencia son o de los servicios comunitarios
basicos, es decir, de los ayuntamientos o de los centros de salud y la
comunicacion no es muy fluida entre sanidad y en este caso, servicios
sociales”. Profesional de la intervencion con pacientes con ELA (ENT1).

Sin embargo, otras CC.AA. como Cantabria, La Rioja y Murcia aun no han elaborado ni protocolos ni

convenios de colaboracién, por lo que es necesario fomentar estos protocolos de coordinacién con el

fin de conocer y atender las necesidades de las personas enfermas de ELA en los distintos territorios

de Espafa.
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Mapa 6.6.1. Protocolo de coordinaciéon entre servicios sanitarios y sociales a nivel autonémico

Protocolo de coordinacién
sanitaria y social en ELA L ol

En elaboracion

Si

)

Fuente: Encuesta a CC.AA. y personas expertas como parte del \VV Observatorio ELA (ver apartado 8.2. Nota metodologica)

“El paciente con ELA esta absolutamente abandonado por el sistema
sanitario. Légico porque el sistema sanitario esta preparado para curary
[en el caso de la ELA] no puede curar al enfermmo de ELA. Esta abandonado

por el sistema social, que es el encargado de cuidar, pero el encargado de

cuidar solo esta preparado para atender a la poblacién geriatrica, no para

un dependiente extremo. [..] Por tanto, el sistema social, como no tiene
recursos suficientes para cubrir las necesidades de este tipo de dependientes

que superan con creces el presupuesto limitado que tiene el sistema social.

[...] Existe un modelo que es el modelo de atencion sociosanitaria que esta

incumplido también. No existe relacion entre uno y otro”. Familiar de paciente
con ELA (ENT2).

“Tenemos que crear una linea de comunicacion, que servicios sociales

sepa que cuando tiene una ELA, tiene que contactar aqui. Pasara con otras

enfermedades también. Cuando tienen cualquier enfermedad que tiene que

cuidarse en casa, tendran que saber en qué servicio sanitario, quién son los

referentes. Para mi, la solucién es la ventanilla Unica. Ya sé que no estamos

preparados, pero tenemos que ir hacia alli”. Profesional de la intervenciéon de
pacientes con ELA (ENT12).
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7. Retos y recomendaciones
para la Ley 3/2024

7.1. Retos

El principal reto para la Ley 3/2024 es descender del terreno del texto publicado al de la realidad de
las personas afectadas: aquellas personas enfermas, sus familiares y personas cuidadoras, los servicios
médicos y los asistenciales, en el plazo mas breve.

Desde el diagndstico de ELA se tiene una esperanza de vida que oscila entre los tres y los cinco anos.
Los doce meses otorgados por la Ley 3/2024 para la adopcion de medidas -como la actualizacién de la
cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS), para incluir el servicio de fisioterapia en favor
de las personas amparadas en el dmbito de aplicacién de la Ley, la actualizacidn del Documento de
abordaje de la ELA en el SNS, la financiacion de la investigacion o la homogeneizacién de los costes de
desplazamiento cuando una persona enferma tenga que desplazarse para recibir tratamiento en otra
comunidad- son, en palabras de de la Catedratica de Derecho del Trabajo y de la Seguridad Social de
la Universidad de Murcia y enferma de ELA desde principios de 2020, Maria del Carmen Ldpez Aniorte,
“generosisimos”.

Y es cierto: doce meses pueden suponer para una persona diagnosticada a la vez que la aprobacion de la
ley una quinta parte de su esperanza de vida en el mejor caso,y una tercera parte en el peor. Para aquellas
personas diagnosticadas y padeciendo la enfermedad desde hace varios afos, esos doce meses pueden
suponer la diferencia entre una vida digna para ellas y sus familiares o su abandono por parte del Estado.

Alaluz de la Ley 3/2024 y los resultados de este V Observatorio, desde la Fundacion Luzén se recogen los
siguientes retos y recomendaciones a la Ley 3/2024 de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida
de personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y
curso irreversible. Con ellos se conecta la situacion actual de la enfermedad en Espafia con los avances

gue vienen.

7.1.1. Financiacion

Uno de los grandes retos de la Ley 3/2024 es dotarla de presupuesto y, en consecuencia, de recursos
reales para su cumplimiento. Como ha sefialado Lépez Aniorte, “la ley quedara en mero papel mojado,
y todas las expectativas depositadas en ella frustradas, si la norma no es dotada econédmicamente, para
el cumplimiento de todos sus objetivos en los Presupuestos Generales del Estado y en los presupuestos
autonémicos” (Lopez Aniorte, 2024). Como ya se sefialdé en el capitulo sobre las politicas publicas en
torno a la ELA, el Estado necesita asegurar una financiacién de entre 184 y 230 millones de euros anuales
para garantizar los servicios vitales indispensables para las personas afectadas por la enfermedad y sus
familias.
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Ademas, la financiacién en la investigaciéon sobre la enfermedad sigue siendo crucial. La ELA es una
enfermedad que se conoce desde hace mas de 150 aflos y que sigue sin cura detectada. Sin duda, la
calidad de la investigaciéon y sus avances depende de los recursos econdmicos que se inviertan en ella.
Los datos facilitados por las CC.AA. en este observatorio dificultan tener una visién completa, pero los

datos estimados por la Fundaciéon Luzén en otros estudios muestran una financiaciéon insuficiente.

Por lo tanto, la financiacion es uno de los claros retos que tiene la Ley 3/2024, que tiene que ver: Por un
lado, con la existencia de presupuesto publico suficiente para garantizar la atencién a todos los servicios
que se han incorporado al catdlogo de derechos subjetivos de las personas enfermas de ELA. Por otro
lado, la puesta en marcha de proyectos de investigacion sobre ELA ambiciosos y duraderos enfocados
en la mejora de la calidad de vida de las personas enfermas y aspirando a una posible cura, lo cual
exige una fuerte inversién publica y privada en la materia. Sin lugar a duda, poder afrontar el reto de la
financiaciéon adecuadamente exige la aceleracion de los trabajos del registro nacional de enfermedades
neurodegenerativas, primando la Plataforma del Registro Nacional de ELA ya iniciada por la Fundaciéon
Luzén en el Instituto Carlos Ill, ya que sélo de esa manera se puede dimensionar el alcance real de las
personas afectadas y en consecuencias de los recursos necesarios.

7.1.2. Cohesion territorial

La ejecucion de la Ley 3/2024, como sefala Lépez Aniorte, requerird de mucha voluntad politica y de una
gran coordinacién entre las administraciones autondmicas y estatales, debido a las competencias en
materias sanitarias y sociosanitarias que tienen unasy otras.

Por lo tanto, la cohesidn territorial para el desarrolloy cumplimiento normativo no sélo se relaciona con
el compromiso presupuestario que las administraciones autonémicas deben dedicar a la atencién de
las personas enfermas de la ELA y a las que se extienda conforme a su articulo 2° dado que se trata
de una ley especial que a ellos afecta, sino también a la homogeneizacién de todas las prestaciones y
servicios a personas enfermas a través de los acuerdos del Consejo Interterritorial del Servicio Nacional
de Salud y del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia.

En este sentido, la aprobacidn de la Ley con el consenso de todas las formaciones politicas permite un
principio de entendimiento que puede extenderse también a que todas las administraciones implicadas,
independientemente del signo politico, actien con la “mejor voluntad politica y la maxima celeridad,
para la inmediata y completa aplicaciéon de la ley”. Las personas enfermas de ELA (y de otras patologias
similares) carecen de margen de espera, especialmente, las que no tienen recursos econdmicos
suficientes para financiar el alto coste de la enfermedad” (Lépez Aniorte, 2024).

7.1.3. Retos operativos
El Gltimo gran bloque de retos de la Ley 3/2024 lo representan los operativos, que se han visto en el analisis
del sistema de gobernanza de la enfermedad y en el analisis de la ley. Este bloque es el mas extenso, y en

estrecha relacién con los anteriores pues dependen de la financiacién y de la correcta articulacion de las
instancias de gobierno de la ELA.
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Por lo tanto, los retos operativos que enfrenta la Ley son:

El desarrollo de la disposicién adicional cuarta. Es necesario que el Gobierno eleve en el plazo mas
breve posible a los consejos Interterritorial del Sistema Nacional de Salud y Territorial de Servicios
Sociales y del sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, las propuestas para hacer que

las ayudas lleguen a las personas enfermas y sus familias.

El compromiso de las CC.AA. de ir dando asistencia a las personas enfermas mas vulnerables con
caracter casi inmediato, sin esperar la llegada de los fondos de los presupuestos e incluso antes de
gue transcurra el plazo de 12 meses. Las CC.AA. cuentan con mecanismos suficientes para poner en
marcha las previsiones de la Ley con independencia de la existencia de una partida especifica en los

préximos presupuestos generales del Estado®.

Laformaciéon de especialistas en enfermeria en toda Espafia con programas de formacién homogéneos.

La formacidn de personas cuidadoras profesionales para asistir a todas las personas enfermas de ELA

que lo precisen.

La prestacion efectiva de los servicios de fisioterapia y rehabilitacién” a cargo de los servicios publicos
de salud mediante la actualizacién de la cartera de servicios y la adecuacién de su personal.

La convocatoria en el menor plazo posible de las mesas de trabajo con los ministerios a quienes
corresponde, iniciadas en la anterior legislatura, para poner en marcha las previsiones de la ley en
materia de seguridad social, cotizaciones de las personas enfermas de ELA y de los cuidadores
profesionales, politica de empleo, electro-dependencia, creacién del marco de referencia de asistencia
sanitaria que prevé la ley, desarrollo de los proyectos de residencias para personas enfermas de ELA,

etc.

La puesta en marcha, alld donde sean precisos, de los equipos multidisciplinares.

La publicacién dentro del afio desde la publicacidon de la Ley del reglamento que determine qué otras
enfermedades cumplen los requisitos del articulo 2 para ser beneficiarias de las mismas medidas y

ayudas que las aplicadas a aquellas personas que padecen ELA.

69. Aunque las CC.AA. pueden dedicar sus presupuestos en sanidad y derechos sociales a las acciones que consideren
oportunas, es previsible que se escuden en la existencia/inexistencia de presupuesto para cumplir o incumplir los
mandatos de la ley.

70. Otros servicios como logopedia o psicoterapia, gue no han sido incluidos en el desarrollo de la presente ley, sequirdn
facilitandose por las entidades sociales.
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7.2. Recomendaciones

La Ley 3/2024 ha supuesto un hito en la lucha contra la ELA y por la dignificacion de las condiciones de
vida de las personas afectadas por la enfermedad y sus familiares. Si bien esto es innegable, la Fundacion
Luzdén entiende que hay un espacio para la mejora de la norma, tanto en su desarrollo como en posibles
avances a futuro. Por ello, a continuacion, se plantean una serie de recomendaciones ligadas a los retos
sefalados en el punto atencidn de cara a la aplicaciéon efectiva de la ley, la mejora que es posible y los

avances que deben darse en materia del registro nacional de pacientesy la investigacion.

7.2.1. Aplicacion efectiva de la ley aprobada

Rapidez en la implementacion de la Ley

El tiempo es un factor determinante para las personas con ELA. El periodo medio hasta la dependencia
total se sitUa en torno a los tres afos, y el deterioro progresivo que provoca esta enfermedad requiere una
atencidon constante por parte de sus familias, que deben asumir cuidados las 24 horas del dia.

Desde la primera propuesta de ley en 2022, las asociaciones de pacientes con ELA y sus familiares han
reivindicado durante anos la necesidad de asistencia continua, una demanda que ha sido finalmente
incorporada a la ley aprobada. Sin embargo, su aplicaciéon inmediata resulta crucial, ya que mas del
50 % de las personas con ELA fallecen por decisidon propia al sentirse una carga familiar o econdmica
al no disponer de los recursos necesarios para su atencién. No deberia permitirse que el retraso en la
implementacion de este derecho derive en mas pérdidas evitables.

Las personas cuidadoras también se ven directamente afectadas. La nueva ley reconoce su derecho a no
asumir en solitario la carga fisica, emocional y econdmica del cuidado. En muchos casos, la dedicacién a
esta labor se ha prolongado durante aflos, con un impacto significativo en su calidad de vida. Garantizar el
acceso a los cuidados adecuados permite que los familiares de las personas con ELA reciban la atencién

necesaria sin comprometer el bienestar de quienes los asisten.

Larapidaimplementacién de esta normativa resulta esencial para cumplir con las expectativas generadas.
Un retraso en su aplicaciéon supondria una gran desilusiéon y restaria valor al esfuerzo realizado para
alcanzar este reconocimiento de derechos.

7.2.2. Equidad en la implementacion territorial

El acceso a los derechos reconocidos por la ley debe garantizarse de manera equitativa en todas las
Comunidades Auténomas. Las administraciones publicas tienen la responsabilidad de colaborar con
ConELAYy las asociaciones que la integran en las mesas Territoriales e Interterritoriales para asegurar una
implementaciéon efectiva.
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Aungue la gestion de los derechos sociales y la sanidad estd transferida a las Comunidades Auténomas, la
aplicacién de estos derechos no puede depender de criterios territoriales. La normativa debe traducirse
en una realidad homogénea, evitando demoras que afecten a quienes mas lo necesitan.

En 2019, se aprobaron los sistemas de comunicacion alternativa por iris para diversas patologias, incluida
la ELA. Sin embargo, segun los datos del presente Observatorio, actualmente solo diez Comunidades
Autdnomas cuentan con protocolos de cesiéon de lectores oculares, dos estdn en proceso de desarrollarlos
y cinco aun no disponen de ellos. Esta disparidad genera una barrera inaceptable para quienes dependen
de estos dispositivos para comunicarse.

No se puede prolongar la falta de respuesta que ya ha afectado a tantas personas en el pasado. Es
fundamental que las administraciones aprendan de estas experiencias y trabajen para que los derechos
reconocidos sean efectivos en todo el territorio, sin excepciones ni dilaciones.

7.2.3. Mejoras a la Ley 3/2024
Unidades de Referencia de ELA en cada provincia

Es fundamental establecer Unidades de Referencia en cada provincia del territorio nacional. Estas
unidades deben garantizar una atencidén multidisciplinar y contar con los recursos humanos y técnicos
adecuados. Dada la rapidez con la que progresa la ELA, |la existencia de estos centros permitiria reducir
significativamente los tiempos de diagndstico.

La dificultad de desplazamiento de las personas afectadas, especialmente en fases avanzadas de la
enfermedad debido a la dependencia de sistemas de respiracidn invasivay comunicacién, hace necesario
un modelo de atencién que minimice los traslados. Centralizar la asistencia en un Unico desplazamiento
facilitaria un acceso mas agil y cdémodo a los profesionales sanitarios, mejorando la calidad de vida de los
pacientes y reduciendo el desgaste fisico y emocional.

Cotizacioén al Instituto Nacional de la Seguridad Social
de las personas cuidadoras familiares

Enmuchaszonascon bajadensidad de poblacidn, el cuidadode personascon ELArecae mayoritariamente
en familiares debido a la escasez de personas cuidadoras profesionales. Esta situacidn obliga en
NnuMerosos casos a abandonar la actividad laboral, lo que implica una reduccién de ingresosy una menor
cotizacidn al Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS).

La legislacion vigente contempla la cobertura del 50 % de la cotizacion previa al inicio de los cuidados. Sin
embargo, resulta necesario garantizar por ley la cobertura del 100 % de esta cotizacién.

Dado que la mayoria de las personas cuidadoras son mujeres, esta situacién agrava la brecha laboral y
salarial existente. La interrupcién de la vida laboral supone la pérdida de oportunidades profesionales y
dificultades para reincorporarse al mercado de trabajo, lo que se traduce en una penalizacién econdmica
gue se ve acentuada por la obligacién de asumir el 50 % de la cotizacidn.
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Pago de las ayudas a la dependencia

La normativa establece un plazo maximo de tres meses para la valoracién del Grado de Dependencia
y la aprobaciéon del Programa Individual de Atencidn (PIA), incluyendo sus revisiones. Sin embargo,
el problema radica en la demora en la efectividad del pago de las ayudas, lo que genera dificultades

econdmicas para las personas afectadas y sus familias.

Dado que las ayudas contempladas no cubren el coste total de la enfermedad, es imprescindible
garantizar su disponibilidad inmediata, evitando retrasos que agraven la carga econdémica de las personas
afectadas.

Bases de cotizacion de profesionales auténomos

Las personas trabajadoras autdnomas que padecen la enfermedad pueden experimentar periodos de
crisis econdmica que obligan a reducir sus bases de cotizacidn o incluso a suspenderlas temporalmente,
lo que afecta directamente la cuantia de sus prestaciones en caso de incapacidad.

En enfermedades que generan una gran invalidez, como la ELA, el calculo de la pensién deberia basarse
en los mejores aflos de cotizacién y no en los Ultimos, evitando asi una merma significativa en los ingresos

de las personas afectadas.
Ampliar la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud

Es necesario incorporar nuevos servicios a la cartera del Sistema Nacional de Salud (SNS), mas alld de la
fisioterapia. La logopedia, la nutricién y la psicoterapia desempefian un papel clave en la calidad de vida

de las personas con ELA.

La logopedia resulta esencial en las primeras fases de la enfermedad, permitiendo mantener una
comunicaciéon efectiva durante mas tiempo. La psicoterapia debe garantizarse tanto a pacientes, que
ven transformadas sus vidas de manera drastica, como a sus familiares, que enfrentan un proceso de

duelo anticipado.

Ayudas econémicas

El acceso a prestaciones econdmicas mensuales es fundamental para aliviar la carga financiera derivada
de la enfermedad. Actualmente, solo tres comunidades auténomas ofrecen este tipo de ayudas, con
importantes disparidades entre ellas.

Algunas comunidades garantizan una prestacién de hasta 1.000 euros mensuales sin necesidad de
justificacién, mientras que otras requieren la presentacién de facturas para compensar ciertos gastos
especificos. En el extremo opuesto, existen territorios donde no se contempla ninguna ayuda econdmica
de este tipo.
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Delimitacién de las personas con atencion especializada 24/7

Resulta necesario definir con precisién qué personas pueden acceder a la atencién especializada continua.
En la legislacion actual, el articulo 2 no aclara si este derecho se aplica exclusivamente a quienes han
sido sometidos a una tragueostomia o si también incluye a aquellas personas con dependencia total y

disfagia.

Una interpretaciéon mas amplia de la normativa permitiria garantizar una mejor calidad de vida a un

mayor numero de personas afectadas.
7.2.4. Avanzar en la creacion de un registro nacional de pacientes

Para mejorar la atencidn y la investigacion sobre la ELA y, en definitiva, avanzar hacia la medicina de
precision para encontrar el tratamiento adecuado, resulta imprescindible contar con un registro nacional

de pacientes homogeneizado y estandarizado de datos clinicos y sociosanitarios.

Ademas, en la actualidad, se trabaja con estimaciones de incidencia y prevalencia, pero no se dispone de
datos reales sobre el nimero de personas afectadas en cada territorio.

La ELA comprende multiples variantes clinicas. Conocer la situaciéon real de la enfermedad facilitaria la
planificacién de estrategias asistenciales, la evaluacién de costes y la optimizacidén de recursos, asi como

el desarrollo de planes de investigacion y sanitarios que lleven a la cura.
7.2.5. Avanzar en la investigacion

A pesar de haber sido descrita hace mas de 150 afios, no se conocen las causas de la ELA, no hay pruebas
diagndsticas y seguimos sin contar con un tratamiento curativo. Cada afio, en Espafa, esta enfermedad

provoca aproximadamente 1.000 fallecimientos, con una incidencia creciente en personas jovenes.

La informacidén recopilada por asociaciones y equipos médicos indica un aumento progresivo en el
nudmero de casos. Por ello, resulta fundamental reforzar la inversién en investigacion, tanto desde el

ambito publico como privado.

Mientras se desarrollan tratamientos eficaces, los cuidados contindan siendo la principal via para mejorar
la calidad de vida de las personas afectadas. Sin embargo, la esperanza de pacientes y familiares esta
depositada en la investigaciéon, que representa la Unica posibilidad real de cambiar el futuro de esta

enfermedad.
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8. Anexos

8.1. Anexo 1: Entrevistas a informantes claves

Tabla A.l. Cédigos y perfil de los participantes involucrados en el estudio a través

CODIGOS UTILIZADOS PARA LAS CITAS EN EL TEXTO

ENTI

ENT2

ENT3

ENT4

ENTS5

ENT6

ENT7

ENT8

ENTS

ENT10

ENTI11

ENT12

ENT13
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de entrevistas en profundidad

PERFIL DE LOS ENTREVISTADOS

Profesional de la intervencion

Familiar de paciente con ELA

Persona cuidadora de pacientes con ELA

Paciente con ELA

Paciente con ELA

Persona cuidadora de pacientes con ELA

Profesional de la intervencion

Profesional de la intervencion

Familiar de paciente con ELA

Paciente con ELA

Persona cuidadora de pacientes con ELA

Profesional de la intervencion

Familiar de paciente con ELA

203



Tabla A.2. Cédigos y perfil profesional de los participantes involucrados en el estudio
a través de entrevistas a informantes claves

PERFIL PROFESIONAL DE LOS
CODIGOS UTILIZADOS PARA LAS CITAS EN EL TEXTO ENTREVISTADOS

ENT14 Ex alto cargo en el nivel central del gobierno (ambito

social)
ENTIS Eﬁzponsable de entidades de la comunidad de la
ENT16 Exparlamentario del Congreso de los Diputados
ENT17 Parlamentario en el Congreso de los Diputados
ENTIS Ex alto cargo en el nivel central del gobierno (@ambito

sanitario)

8.2. Nota metodoldgica: ajuste datos de CC.AA.
en el V Observatorio

En el proceso de validacién de los resultados obtenidos en la encuesta realizada a las CC.AA, se
observaron algunas discrepancias con los datos recogidos. Las personas expertas pertenecientes a los
comités sociosanitario y cientifico de la Fundacién Luzdn, asi como profesionales expertos colaboradores,
resaltaron que algunas de las respuestas dadas por las CC.AA. no representaban exactamente la realidad
de la situacién sanitaria. Para acercarnos mas a esta realidad se hizo un proceso de consulta en distintas
CC.AA.: Islas Canarias, Cantabria, Catalufa, Galicia, Madrid y Comunidad Valenciana. Para poder analizar
distintos escenarios que pudieran explicar este distanciamiento de la realidad, se seleccionaron estas
CC.AA. en base a 3 criterios: 1) CC.AA. con mayor numero de pacientes: Madrid, Comunidad Valenciana y
Catalufa; 2) CC.AA. con menor numero de pacientes, pero cuyo territorio estuviera dividido en provincias:
Galicia e Islas Canarias (estando las provincias de esta ultima CA fisicamente separadas); 3) una CA con
menor numero de pacientes y sin divisiones provinciales: Cantabria. Los criterios generales que se han

seguido son los siguientes:

En caso de discrepancia, se mantienen las respuestas afirmativas, considerando que la presencia de un
recurso en un solo hospital ya otorga a la C.A. dicho recurso. En caso de que la persona experta niegue la
existencia de ese recurso a su C.A. de manera explicita, la respuesta debe ser “No”.

Se observé que en algunos casos tanto la C.A. como el experto se contradicen en sus propias respuestas. En
estos casos, se opta por la respuesta de la fuente alternativa (no contradictoria).

Envariables cualitativas (de informacion), se adiciona lo que dice el experto junto con la C.A. (“otros dispositivos

nou " ou

de atencidn sanitaria”, “otros profesionales de la unidad muiltidisciplinar”, “guias”, “financiacion”).
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En base a estos criterios, estos son los cambios realizados:
8.2.1. Islas Canarias
Consultas monograficas de ELA. Se corrige el no de la C.A. por si.

Nombre de otros dispositivos de atencién sanitaria a pacientes con ELA disponibles en su C.A. La C.A.
indicaba que existian, pero desde el equipo de validacién se sefalé que no.

Ante la sospecha de ELAy derivacion desde Atencidn Primaria ¢ Se garantiza en su Comunidad Auténoma
la atencidn por un neurdlogo en un plazo inferior a 2 meses? Se corrige el side la C.A. a no.

8.2.2. Cantabria

Profesionales que integran el equipo de esta unidad multidisciplinar: Neurofisiologia. Se corrige el no
de la C.A. por si.

Profesionales que integran el equipo de esta unidad multidisciplinar: Nutricion. Se corrige el no de Ia
C.A. por si.

Profesionales que integran el equipo de esta unidad multidisciplinar: Endocrinologia. Se corrige el no
de la C.A. por si.

Disponibilidad de Unidad de Referencia. Se corrige el no de la C.A. por si.

8.2.3. Catalunha

Consultas monograficas de ELA. Se corrige el no de la C.A. por si. Derivado de este cambio se corrigen
los centros sanitarios con consulta monografica en C.A. indicando los siguientes hospitales: Bellvitge,
Del Mar, Trueta, Germans Trias i Pujol, Parc Tauli, Vall d’ Hebron, Sant Pau, Joan Xlll, Arnau de Vilanova,
Mutua de Terrassa.

Disponibilidad de Unidades de ELA en C.A. Se corrige el no de la C.A. por si.

Disponibilidad de mapa de recursos sanitarios y sociales de atenciéon a la ELA. Se corrige el no de la
C.A. por si.

Existencia de protocolo de coordinacion entre los equipos especializados en ELA y las asociaciones de
pacientes. Se corrige el no de la C.A. por si.

8.2.4. Galicia

NUmero de servicios/secciones de neurologia en su C.A. Se corrige el dato dado por la CC.AA. (7) por 14.
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Disponibilidad de unidades de ELA. Se corrige el no de la C.A. por si.

Derivado de este cambio se corrigen los centros sanitarios con Unidades de ELA en la C.A.: H.
Lugo, H. Ourense, H. Corufia, H. Ferrol, H. Santiago, H. Alvaro Cunqueiro de Vigo, H. Povisa en
Vigo y H. Pontevedra.

Derivado de este cambio se corrige el régimen de funcionamiento de la unidad para indicar

gue es espacio Unico pero varias citas.

Disponibilidad de Unidad de Referencia. Se corrige el no de la C.A. por si. Derivado de este cambio se corrigen
los centros sanitarios con Unidades de Referencia: Complejo hospitalario universitario de Santiago, Hospital

clinico de Santiago de Compostela.
8.2.5. Comunidad de Madrid

No se realizé ningun ajuste al coincidir la revisién de los expertos con los datos aportados por la CC.AA.

8.2.6. Comunidad Valenciana

Se corrige el personal profesional que existe en la Unidad de ELA de los hospitales de Valencia. El cambio
se debe a la creacién de estas unidades post trabajo de campo. El ajuste es el siguiente: Ninguna unidad
tiene neuropsicélogo ni personal administrativo propio. Del resto, La Fe tiene todos los profesionales
menos terapeutas ocupacionales y el psicélogo es de asociacion. En el Clinico, Alicante y Castelléon los
pacientes no son atendidos por RHB, fisio ni logopedia dentro de la consulta multidisciplinar y tampoco
hay terapeuta ocupacional. En la Fe sélo se atiende por RHB/fisio/logopedia a los pacientes de nuestra
area sanitaria (15% de los pacientes que atendemos). Gran parte de esa atencidn se externaliza a la privada
0 a ADELA-CV. Psicdlogo propio de la unidad sélo tienen la Fe y el Clinico y son de asociaciones. El resto

de las unidades o no tienen atencién psicoldgica o dependen de salud mental.
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8.3. Anexo 3: Cuestionarios

Cuestionario de la Fundacion Luzon a los grupos de investigacion para el
proyecto Observatorio

Centro de investigacion

Investigador principal

Nombre del grupo

Investigadores y
académicos/as
consolidados/as

Postdoctorales

Personal del laboratorio
(indicar numero) Predoctorales

Estudiantes

master/grado
Técnicos
Actividad de asistencia (Si/No)
Pertenencia a alguna red o
asociacion de investigacion (Indicar
cual)
Articulos publicados en 2023 sobre
ELA (indicar nimero)
éPuede indicar el DOI o el link de los
articulos?
Tesis sobre ELA defendidas en 2023
(indicar numero)
Numero de patentes registradas
durante el aiio 2023
Tipo de financiacion | Nacionales Internacionales Total
Proyectos concedidos (indicar Plsliee
TS Privada
Total

éPuede indicar el titulo de los
proyectos que han sido concedidos
durante el curso 2023/2024?
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Principales fuentes de financiacion
(indicar porcentaje)

Internacionales

Europeas

Nacionales

Autondmicas

Privadas

Lineas de trabajo (indicar nimero)

Investigacion basica

Investigacion
traslacional

Ensayo clinico

Tematicas de investigacion (indicar
cuales)

Organizacion de congresos (indicar
nimero)

Participacion en Congresos

Nacionales
(indicar n2)

Asistencia sin presentacion

Presentaciones orales (comunicacion o
ponencias)

Coordinacion de panel

Presentacion de poster

Presentacidn de keynote

Coordinacion de taller

Internaciona
les (indicar
nQ?)

Asistencia sin presentacion

Presentaciones orales (comunicacién o
ponencias)

Coordinacion de panel

Presentacidn de poster

Presentacion de keynote

Coordinacion de taller
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Cuestionario a Asociaciones de ELA

1. Nombre de la entidad:

2. Persona que completa el formulario:

3. Cargo:

4. Correo electrénico:

5. Indique por favor la fecha de constitucion de su entidad:

A. PERSONAL

(v1)
(v2)
(v3)
(v4)

(vS)

6. Indique a continuacion cudntas personas tienen dedicacién a cada uno de los
servicios y la relacion con la entidad (personal contratado, auténomo/a en
prestacion de servicios, personas voluntarias):

6.1. Personal contratado por la entidad al finalizar el ano 2023 (en el caso de que
no aplique, marcar 0)

N° de personas
contratadas

Jornada completa

Media jornada

Fisioterapeuta (vé)

Logopeda (v7)

Psicologos/as (v8)

Trabajador/a
Social (v9)

Auxiliar de Clinica (v
10)

Terapia
Ocupacional (v11)

Otra: (vi2)

6.2. Autébnomos/as que prestan servicios a la entidad al finalizar el aio 2023 (en
el caso de que no aplique, marcar 0)

N° de personas
que prestan
servicios

Horas de
dedicacion
semanales

Fisioterapeuta (v13)

Logopeda (v14)

Psicologos/as (v15)

Trabajador/a
Social (v16)
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Auxiliar de Clinica (v
17)

Terapia
Ocupacional (v18)

Ofra: (v19)

6.3. Personas que redalizan voluntariado en la entidad al finalizar el ano 2023 (en
el caso de que no aplique, marcar 0)

N° de personas Horas de
voluntarias dedicacion
semanales

Fisioterapeuta (v20)

Logopeda (v21)

Psicologos/as (v22)

Trabajador/a
Social (v23)

Auxiliar de Clinica (v
24)

Terapia
Ocupacional (v25)

Oftra: (v26)

7. Eno pinion d e su e ntidad, ;el personalconel que cuentan es a decuado al
volumen de servicios que atiende? (v27)

Nada adecuado
Poco adecuado
Bastante adecuado
Muy adecuado

= @ =

8. [En caso de haberrespondido 1 o 2] sQué consideraria que hace falta para que
sea adecuado? (v28)

B. PERSONAS ASOCIADAS

9. ¢Cuenta su entidad con un sistema de membresia? (v29)

si[INO[]

9.1. En caso de que [si] en P.9, indique por favor el nUmero de personas
asociadas con las que contaba su entidad al 31/12/2023. (v30)
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10. Ademas de la provision de servicios asociados al desarrollo de la enfermedad,
icuenta su entidad con planes de participacion o desarrolla actividades para
personas enfermas de ELA y para sus familiares? (v31)

sSi[INO [ ]

10.1. Si harespondido que [si] en P.10. Marque cudles de las siguientes
actividades se aproximan mads a las formas de participacion promovidas
desde su actividad.

[ 11 [[21A1 | [3] Al [4] Al | [5] Al
No | menos menos menos menos

vez al veces vez al ala

una 203 una una vez

ano al ano mes semana

Actividades lUdicas en comunidad en
los centros de la entidad o espacios
alguilados (v32)

Excursiones y salidas culturales dentro
o fuera de la Comunidad Auténoma
(v33)

Participacion en acciones de
concienciacioén social sobre la
enfermedad de ELA (v34)

Participacion en la toma de
decisiones de la enfidad en torno a
los servicios ofrecidos por la entidad (v
35)

Actividades para la evaluaciony
mejora de |os servicios ofrecidos por la
entidad (v3¢)
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C. SERVICIOS

11. Considerando que el nimero puede variar mes a mes, aproximadamente ; cudl
es el minimo y mdaximo de personas con ELA que su entidad atiende de forma
concurrente en un mes tipico de 2023? (v37)

Minimo (v38)

Maximo (v39)

12. ;Podria hacer una estimacion del total de personas por estadio de la enfermedad
segun su puntuacion en la escala ALSFRS-R?

Estadio inicial (v40)

Estadio intermedio
(v41)

Estadio avanzado
(v42)

NOTA:

Estadio inicial (ALSFRS-R de 37 a 48 puntos): pacientes con sintomas leves y que mantienen
una funcionalidad cercana a lo normal en la mayoria de las dreas.

Estadio intermedio (ALSFRS-R de 25 a 36 puntos): pacientes con discapacidad moderada, que
requieren asistenciae n algunas actividades diarias peroa Unc onservanc ierta
independencia.

Estadio avanzado (ALSFRS-R de 0 a 24 puntos): pacientes con discapacidad severa, g ue
dependen de cuidados en la mayoria o todas las actividades cotidianas.

13. Considerando que el nimero puede variar mes a mes, aproximadamente ; cudl
es el minimo y maximo de familiares o personas cuidadoras de pacientes con ELA
que su entidad atiende de forma concurrente en un mes tipico de 20237 (v43)

Minimo (v44)

Maximo (v45)

14. Complete la siguiente tabla indicando informacién sobre los servicios que presto
su entidad en 2023 (respuesta multiple):
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¢Donde se prestan?

Domic
ilio

Entid
ad

Ofr

No
se
pres
ta

N° de
person
as con

ELA
atendi
das

N° de
persona
s
afectad
as
(familiar
es,
cuidado
res)

Servi
cio
gratui
to
para
usuari
os
(Si/N
o)

En
caso
de no
ser
gratuit
o
indicar
el
coste
que
conlle
va
(preci
ode
una
sesion
estand
ar)

Fisioterapia (v44)

Logopeda (v47)

Psicoldgica (v48)

Trabajo Social (v49)

Banco de Ayudas
Técnicas (v50)

Auxiliar de Clinica (v51)

Terapia Ocupacional (v
52)

Voluntariado (v53)

Formacién(v54)

Oftros (v55)
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15. [Pregunta abierta] En caso de que proceda, ;cudles son los servicios mds
demandados por las personas enfermas y sus familiares/cuidadores y que no se
encuentran en su cartera de servicios?

Servicio 1 (poco | 2 (algo | 3 (bastante | 4 (muy
demandado) demandado) demandado) demandado)

__[texto]l_ (v 2 3 4 5

56)

16. [Solo en aquellos casos que se haya marcado “trabajador/a social” en P.§, P.4.1.
o P6.2.] En el caso de que la entidad cuente con trabajadores/as sociales que
ayuden a las personas con ELA y a sus familiares a tramitar ayudas, por favor
indique la frecuencia con la que se gestionan cada uno de los siguientes tipos de

ayuda
Ayuda Nunc | Raramen | Ocasionalme | Frecuentemente Muy
a te (en nte (en el 25- | (en el 50-75% de | Frecuenteme
menos 50% de los los casos) nte (mdas del
del 25% Casos) 75% de los
de los Casos)
CQasos)
Solicitud de
valoracion
del grado vy
nivel de
dependenc
ia (v57)
Atencion
residencial
(v58)

Teleasistenci
a (v59)

Ayuda a
Domicilio (v
60)

Ayuda de
emergencia
social (vél)

Pension no
contributiva

(PNC) de
invalidez (v
62)
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Asignacion
por
descendien
te a cargo

(vé3)

Ayudas
para la
adaptabilid

ad de la
vivienda (v
64)

Oftras
ayudas
[especificar
] (vé5)

D. CAMPANAS Y COLABORACION PUBLICO-PRIVADA

17. ;Su entidad realiza campanas de captacion de fondos para la investigaciéon de
la ELA? (vé¢)

si{]NO [ ]

18. ;Su entidad realiza formacién? (vé7)

si{]NO [ ]

18.1.  Si[si] en P.18. En el caso en que su entidad realizara formacién durante
2023, esta estuvo dirigida a (respuesta multiple): (vé8)

Familiares (vé9)

Cuidadores (v70)
Profesionales de la salud (v71)
Oftros: (v72)

AIWIN|[—

18.2. ;Cudlhasido lafrecuencia de estas formaciones a [variables que hayan
respondido en 18.1.]? (v73)

Una vez al ano

Una vez al semestre

Una vez al frimestre

Una vez al mes

Mds de una vez al mes

o s @ =

19. ;Tiene su entidad acuerdos de colaboraciéon, convenios, protocolos de
coordinacion o proyectos junto con otras entidades para prestaciéon de servicios
asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y familiares? (v74)
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Si

No

No procede

Entidad con la que se tiene
el acverdo

Acvuerdo de colaboracion (v75)

Convenio (v7¢6)

Protocolo de coordinacion (v77)

Proyectos conjuntos (v78)

20. ;Tiene su entidad acuerdos de colaboracion, convenios o protocolos de
coordinacion con su Consejeria de Sanidad para prestacion de servicios
asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y familiares?

Si

No

No procede

Acvuerdo de colaboracion (v79)

Convenio (v80)

Protocolo de coordinacion (v81)

21.;Tiene su entidad acuerdos de colaboracion, convenios o protocolos de
coordinacion con su Consejeria de Servicios Sociales para prestacion de servicios
asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y familiares?

Si

No

No procede

Acvuerdo de colaboracion (v82)

Convenio (v83)

Protocolo de coordinacion (v84)

22. ;Tiene su entidad acuerdos de colaboracion, convenios o protocolos de
coordinacion con los hospitales de referencia del ELA en su Comunidad para
prestacion de servicios asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y

familiares?

Si

No

No procede

Acvuerdo de colaboracion (v85)

Convenio (v84)
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Protocolo de coordinacién (v87)

23. ;Coémo calificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracion de la Consejeria

24.

25.

26.

27.

8. Anexos | Informe de resultados 2024

de Sanidad en la prestacion de servicios asistenciales a las personas con ELA? (v

88)

1. Muy insatisfecho

2. Insatisfecho

3. Nisatisfecho ni insatisfecho
4. Satisfecho

5. Muy satisfecho

¢Coémo cdlificaria su nivel de satisfaccién con la colaboracién de la Consejeria
de Sanidad en la prestacion de servicios asistenciales a los cuidadores y familiares
de personas con ELA? (v89)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

SAE I

¢Como cadlificaria su nivel de satisfacciéon con la colaboracién de los Servicios
Sociales en la prestacion de servicios asistenciales a las personas con ELA? (v90)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

SAE I

¢Como cadlificaria su nivel de satisfacciéon con la colaboraciéon de los Servicios
Sociales en la prestacion de servicios asistenciales a los cuidadores y familiares
de personas con ELA? (v91)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy saftisfecho

AR

¢Coémo cdlificaria su nivel de satisfacciéon con la colaboracion de los hospitales
de referencia en la prestacion de servicios asistenciales a las personas con ELA?
(v92)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

S 5= G ) =
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28. ;Como cadlificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracién de los hospitales
de referencia en la prestacion de servicios asistenciales a los cuidadores y
familiares de personas con ELA? (v93)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

o s @ =

29. ;Existe un protocolo de coordinacion entre los equipos especializados en ELA de
los Hospitales y la asociaciéon de pacientes? (no obligatoria) (v94)

Si 1
No 2
En elaboracion 3

30. ;Cudntos meses tarda de media la Administracién PUblica de su Comunidad
Autonoma en conceder el certificado de discapacidad a las personas con ELA?
(no obligatoria) (v95)

31. ;Cudnto tarda de media la Administracion PUblica de su Comunidad Auténoma
en conceder el reconocimiento de dependencia a las personas con ELA? (no
obligatoria) (v96)

32. ;Existen en su Comunidad Autonoma ayudas para la adaptabilidad de la vivienda
a las que puedan acceder personas con ELA? (no obligatoria) (v97)

Si 1
No 2
En elaboracion 3

33. ;Existe en su Comunidad Auténoma normativa que establezca el procedimiento
de tramitacion de urgencia de los reconocimientos de discapacidad y/o
dependencia para las personas con ELA? (no obligatoria) (v98)

Si 1

No 2

En elaboracién 3

33.1. En caso dfirmativo, ;estos procedimientos de tramitacién de urgencia
funcionan correctamente? (v99)

si[]No ]

33.2. Encaso negativo, ;podria explicar su respuesta? (v100)

34. En su Comunidad Auténoma ;se han implementado acciones para cumplir la
normativa que establece, dentro de la cartera de servicios comunes del Sistema
Nacional de Salud, la cesiéon de lectores oculares u otros sistemas de
comunicacion a pacientes con ELA? (v101)
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Si
No
En elaboracion 3

—_

N

E. PRESUPUESTO

35. ;Cudlfue el presupuesto total aproximado de su entidad en 2023? (v102)

36. Indique por favor la procedencia de los ingresos en 2023 y el % que representa
respecto al total del presupuesto:

P orcentaje
(%)

Subvenciones publicas (v103)

Subvenciones privadas (v104)

Cuotas de socios (v105)

Patrocinios (v106)

Marketing social (v107)

Actividades de terceros (carreras solidarias, eventos, etc.)
(v108)
Oftros: (vi09)

TOTAL PRESUPUESTO 100

F. BUENAS PRACTICAS EN SU ASOCIACION Y TRANSPARENCIA

37.Teniendo e n cuenta el trabajo realizado por su e ntidad, ;le gustaria destacar
alguna(s) i niciativa(s) o p ractica(s) q ve h aya incidido f avorablemente enlas
personas con ELA y/o afectadas de ELA? (v110)

38. Muchas gracias por rellenar el cuestionario. Si considera que hay alguna cuestiéon
a fratar que no se haya preguntado o desea anadir algdn c omentario puede
hacerlo a continuacion: (vi11)

Por favor, remita este cuestionario a la mayor brevedad posible. Muchas Gracias.
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Anexo 8.3. Cuestionario a Asociaciones de ELA

1. Nombre de la entidad: (v1)
2. Persona que completa el formulario: (v2)
3. Cargo: (v3)
4. Correo electrénico: (v4)
5. Indique por favor la fecha de constitucion de su entidad: (v5)
A. PERSONAL

6. Indique a continuacién cudntas personas tienen dedicaciéon a cada uno de los
servicios y la relaciéon con la entidad (personal contratado, auténomo/a en
prestacion de servicios, personas voluntarias):

6.1. Personal contratado por la entidad al finalizar el ano 2023 (en el caso de que
no aplique, marcar 0)

N° de personas Jornada completa | Media jornada
contratadas

Fisioterapeuta (vé)

Logopeda (v7)

Psicblogos/as (v8)

Trabajador/a
Social (v9)

Auxiliar de Clinica (v
10)

Terapia
Ocupacional (v11)

Otra: (vi2)

6.2. Autonomos/as que prestan servicios a la entidad al finalizar el aino 2023 (en
el caso de que no aplique, marcar 0)

N° de personas Horas de
que prestan dedicacion
servicios semanales

Fisioterapeuta (v13)

Logopeda (v14)

Psicologos/as (v15)

Trabajador/a
Social (v1é)

220 8. Anexos | Informe de resultados 2024



Auxiliar de Clinica (v
17)

Terapia
Ocupacional (v18)

Oftra: (v19)

6.3. Personas que realizan voluntariado en la entidad al finalizar el ano 2023 (en
el caso de que no aplique, marcar 0)

N° de personas Horas de
voluntarias dedicacidn
semanales

Fisioterapeuta (v20)

Logopeda (v21)

Psicologos/as (v22)

Trabajador/a
Social (v23)

Auxiliar de Clinica (v
24)

Terapia
Ocupacional (v25)

Ofra: (v26)

7. Enopinidonde su e ntidad, ;el personalcon el que cuentan es a decuado al
volumen de servicios que atiende? (v27)

Nada adecuado
Poco adecuado
Bastante adecuado
Muy adecuado

W=

8. [En caso de haberrespondido 1 o 2] sQué consideraria que hace falta para que
sea adecuado? (v28)

B. PERSONAS ASOCIADAS

9. ¢Cuenta su entidad con un sistema de membresia? (v29)

sifINo[]

9.1. En caso de que [si] en P.9, indique por favor el nUmero de personas
asociadas con las que contaba su entidad al 31/12/2023. (v30)
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10. Ademas de la provision de servicios asociados al desarrollo de la enfermedad,
icuenta su entidad con planes de participacion o desarrolla actividades para
personas enfermas de ELA y para sus familiares? (v31)

sSi[INO[ ]

10.1. Si harespondido que [si] en P.10. Marque cudles de las siguientes
actividades se aproximan mads a las formas de participacion promovidas
desde su actividad.

[ 1] | [2] Al [3] Al [4] Al [5] Al
No | menos | menos | menos | menos
una 203 una una vez
vezal | veces vezal |ala
ano al ano mes semana

Actividades lUdicas en comunidad en
los centros de la entidad o espacios
alguilados (v32)

Excursiones y salidas culturales dentro
o fuera de la Comunidad Auténoma
(v33)

Participacion en acciones de
concienciacioén social sobre la
enfermedad de ELA (v34)

Participacion en la toma de
decisiones de la entidad en torno a
los servicios ofrecidos por la entidad (v
35)

Actividades para la evaluacion y
mejora de |os servicios ofrecidos por la
entfidad (v3¢)
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C. SERVICIOS

11. Considerando que el nUmero puede variar mes a mes, aproximadamente ; cudl
es el minimo y mdaximo de personas con ELA que su entidad atiende de forma
concurrente en un mes tipico de 2023? (v37)

Minimo (v38)

Maximo (v39)

12. ;Podria hacer una estimacién del total de personas por estadio de la enfermedad
segun su puntuacion en la escala ALSFRS-R?

Estadio inicial (v40)

Estadio intermedio
(v41)

Estadio avanzado
(v42)

NOTA:

Estadio inicial (ALSFRS-R de 37 a 48 puntos): pacientes con sinftomas leves y que mantienen
una funcionalidad cercana a lo normal en la mayoria de las dreas.

Estadio intermedio (ALSFRS-R de 25 a 36 puntos): pacientes con discapacidad moderada, que
requieren asistencia e n algunas actividades diarias peroa Unc onservan c ierta
independencia.

Estadio avanzado (ALSFRS-R de 0 a 24 puntos): pacientes con discapacidad severa, g ue
dependen de cuidados en la mayoria o todas las actividades cotidianas.

13. Considerando que el nUmero puede variar mes a mes, aproximadamente ; cudl
es el minimo y maximo de familiares o personas cuidadoras de pacientes con ELA
que su entidad atiende de forma concurrente en un mes tipico de 2023? (v43)

Minimo (v44)

Maximo (v45)

14. Complete la siguiente tabla indicando informacion sobre los servicios que presté
su entidad en 2023 (respuesta multiple):
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En

¢Doénde se prestan? caso

de no

ser

N° de Servi grc:)iuﬂ

N°de | Persond €19 | indicar

person 3 gratui el
afectad to

as con as para coste

No a::r?di (familiar | usuari qu::ﬁe

Domic | Entid | Otfr | se das es, 95 va

ilio ad | o | pres culdado | (Si/N | (o |
ta res) o)

ode

una

sesion

estand

ar)

Fisioterapia (v46)

Logopeda (v47)

Psicologica (v48)

Trabajo Social (v49)

Banco de Ayudas
Técnicas (v50)

Auxiliar de Clinica (v51)

Terapia Ocupacional (v
52)

Voluntariado (v53)

Formacion(v54)

Otros (v55)
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15. [Pregunta abierta] En caso de que proceda, jcudles son los servicios mads
demandados por las personas enfermas y sus familiares/cuidadores y que no se
encuentran en su cartera de servicios?

Servicio 1 (poco | 2 (algo | 3 (bastante | 4 (muy
demandado) demandado) demandado) demandado)

__[texto]l_ (v 2 3 4 5

56)

16. [Solo en aquellos casos que se haya marcado “trabajador/a social” en P.6, P.6.1.
o P6.2]] En el caso de que la entidad cuente con trabajadores/as sociales que
ayuden a las personas con ELA y a sus familiares a tramitar ayudas, por favor
indique la frecuencia con la que se gestionan cada uno de los siguientes tipos de

ayuda
Ayuda Nunc | Raramen | Ocasionalme | Frecuentemente Muy
a te (en nte (en el 25- | (en el 50-75% de | Frecuenteme
menos 50% de los los casos) nte (mds del
del 25% Cas0s) 75% de los
de los Casos)
Cas0s)
Solicitud de
valoracion
del grado y
nivel de
dependenc
ia (v57)
Atencion
residencial
(v58)

Teleasistenci
a (v59)

Ayuda a
Domicilio (v
60)

Ayuda de
emergencia
social (vé1)

Pensidn no
contributiva
(PNC) de
invalidez (v
62)
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Asignacion

por
descendien
te a cargo
(vé3)

Ayudas
para la
adaptabilid

ad de la
vivienda (v
64)

Oftras
ayudas
[especificar
] (vé5)

D. CAMPANAS Y COLABORACION PUBLICO-PRIVADA

17. ¢Su entidad realiza campanas de captacion de fondos para la investigaciéon de

la ELA? (v46)

sifINo [ ]

18. ;Su entidad realiza formacién? (vé7)

si[INo[]

18.1.  Si[si] en P.18. En el caso en que su entidad realizara formacion durante
2023, esta estuvo dirigida a (respuesta multiple): (v48)

Familiares (vé69)

Cuidadores (v70)

Profesionales de la salud (v71)

Ofros: (v72)

AIWIN|—

18.2. ¢Cudl hasido lafrecuencia de estas formaciones a [variables que hayan

respondido en 18.1.]? (v73)
1. Una vez al ano

2. Una vez al semestre

3. Una vez al trimestre

4. Una vez al mes

5. Mds de una vez al mes

19.iTiene su entidad acuerdos de colaboraciéon, convenios, protocolos de
coordinacion o proyectos junto con otras entidades para prestacion de servicios
asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y familiares? (v74)
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Si

No

No procede

Entidad con la que se tiene
el acuerdo

Acuerdo de colaboracion (v75)

Convenio (v74)

Protocolo de coordinacién (v77)

Proyectos conjuntos (v78)

20. ;Tiene su entidad acuerdos de colaboracién, convenios o protocolos de
coordinacién con su Consejeria de Sanidad para prestacion de servicios
asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y familiares?

Si

No

No procede

Acvuerdo de colaboracion (v79)

Convenio (v80)

Protocolo de coordinacién (v81)

21.;Tiene su entidad acuerdos de colaboracion, convenios o protocolos de
coordinacién con su Consejeria de Servicios Sociales para prestacion de servicios
asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y familiares?

Si

No

No procede

Acvuerdo de colaboracion (v82)

Convenio (v83)

Protocolo de coordinacion (v84)

22. ;Tiene su entidad acuerdos de colaboracién, convenios o protocolos de
coordinacion con los hospitales de referencia del ELA en su Comunidad para
prestaciéon de servicios asistenciales a las personas con ELA y a cuidadores y

familiares?

Si

No

No procede

Acvuerdo de colaboracion (v85)

Convenio (v86)
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Protocolo de coordinacion (v87)

23. ;Coémo calificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracién de la Consejeria

24,

25.

26.

27.

228

de Sanidad en la prestacién de servicios asistenciales a las personas con ELA? (v

88)

1. Muy insatisfecho

2. Insatisfecho

3. Nisatisfecho niinsatisfecho
4. Satisfecho

5. Muy satisfecho

¢Coémo cadlificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracién de la Consejeria
de Sanidad en la prestacion de servicios asistenciales a los cuidadores y familiares
de personas con ELA? (v89)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

91 5= () ) ==

¢Como cadlificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracion de los Servicios
Sociales en la prestacion de servicios asistenciales a las personas con ELA? (v90)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

9l o= (O IS) =

¢Como cadlificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracion de los Servicios
Sociales en la prestacion de servicios asistenciales a los cuidadores y familiares
de personas con ELA? (v91)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

Sl 5= (CD NS o=

¢Como calificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracién de los hospitales
de referencia en la prestaciéon de servicios asistenciales a las personas con ELA?
(v92)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

5= @ =
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28. ;Como cdlificaria su nivel de satisfaccion con la colaboracién de los hospitales
de referencia en la prestacion de servicios asistenciales a los cuidadores y
familiares de personas con ELA? (v93)

Muy insatisfecho
Insatisfecho

Ni satisfecho ni insatisfecho
Satisfecho

Muy satisfecho

O > @ =

29. ; Existe un protocolo de coordinacion entre los equipos especializados en ELA de
los Hospitales y la asociaciéon de pacientes? (no obligatoria) (v94)

Si 1
No 2
En elaboraciéon 3

30. ;Cudantos meses tarda de media la Administracion Publica de su Comunidad
Autonoma en conceder el certificado de discapacidad a las personas con ELA?
(no obligatoria) (v95)

31. ;Cudnto tarda de media la Administraciéon PUblica de su Comunidad Auténoma
en conceder el reconocimiento de dependencia a las personas con ELA? (no
obligatoria) (v96)

32. ; Existen en su Comunidad Auténoma ayudas para la adaptabilidad de la vivienda
a las que puedan acceder personas con ELA? (no obligatoria) (v97)

Si 1
No 2
En elaboraciéon 3

33. ;Existe en su Comunidad Auténoma normativa que establezca el procedimiento
de tramitaciéon de urgencia de los reconocimientos de discapacidad y/o
dependencia para las personas con ELA? (no obligatoria) (v98)

Si ]

No 2

En elaboracion 3

33.1. En caso dafirmativo, ;estos procedimientos de tramitacion de urgencia
funcionan correctamente? (v99)

sifINO[]

33.2. Encaso negativo, ;podria explicar su respuesta? (v100)

34. En su Comunidad Autéonoma ;se han implementado acciones para cumplir la
normativa que establece, dentro de la cartera de servicios comunes del Sistema
Nacional de Salud, la cesion de lectores oculares u otros sistemas de
comunicacién a pacientes con ELA? (v101)
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Si
No
En elaboracion 3

f—

N

E. PRESUPUESTO

35. ;Cudlfue el presupuesto total aproximado de su entidad en 2023? (v102)

36. Indique por favor la procedencia de los ingresos en 2023 y el % que representa
respecto al total del presupuesto:

P orcentaje
(%)

Subvenciones publicas (v103)

Subvenciones privadas (v104)

Cuotas de socios (v105)

Patrocinios (v106)

Marketing social (v107)

Actividades de terceros (carreras solidarias, eventos, etc.)
(v108)
Oftros: (vi0o9)

TOTAL PRESUPUESTO 100

F. BUENAS PRACTICAS EN SU ASOCIACION Y TRANSPARENCIA

37.Teniendo e n cuenta el trabajo realizado por su e ntidad, ;le gustaria destacar
alguna(s) i niciativa(s) o p ractica(s) q ue h aya incidido f avorablemente enlas
personas con ELA y/o afectadas de ELA? (v110)

38. Muchas gracias por rellenar el cuestionario. Si considera que hay alguna cuestiéon
a tratar que no se haya preguntado o desea anadir algdn c omentario puede
hacerlo a continuacién: (vi11)

Por favor, remita este cuestionario a la mayor brevedad posible. Muchas Gracias.
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