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La ley sobre el ELA también se aplicara
a otros pacientes de alta complejidad

La norma facilitara 24 horas de atencion continua si el deterioro es avanzado

R. R. GARCIA
REDACCION / LA VOZ

Casi tres afios después de pro-
ponerse y con cerca de 2.500
pacientes fallecidos durante es-
te tiempo, los partidos politicos
han alcanzado el consenso para
aprobar la primera ley que am-
para y protege a los pacientes
con esclerosis lateral amiotrofi-
ca (ELA) y de la que también se
beneficiardn otros enfermos con
procesos neurolégicos, y de otro
tipo, de alta complejidad y curso
irreversible. La normativa, que
acaba de ser consensuada por el
PSOE, PP, Sumar y Junts tras una
prolongada negociacion, inicia-
ra hoy su tramite parlamentario
con el objetivo de que pueda ser
aprobada el 10 de octubre y en-
trar en vigor el mismo mes. Es-
tas son las claves.

ATENCION 24 HORAS
En fases avanzadas. Laley re-
coge buena parte de las peticiones

de los 4.000 pacientes de ELA en
Espafia, representados por la aso-
ciacién ConEla. La mas destacada
consiste en garantizar la supervi-
sién y la atencién continua espe-
cializada 24 horas en aquellas fa-
ses avanzadas de la enfermedad.

MAS BENEFICIARIOS
Pacientes de otras enferme-
dades. Los beneficios de la fu-
tura ley se extenderdn mas alla
de las personas con ELA. Tam-
bién se aplicara a pacientes con
procesos neuroldgicos comple-
jos irreversibles y de alta comple-
jidad, aunque también se inclui-
ra a otros enfermos de similares
caracteristicas adn sin especifi-
car. El requisito es que precisen
coordinacion de cuidados sani-
tarios y sociales.

DEPENDENCIA

Facilidades para su trami-
tacion. Se agilizard el procedi-
miento de reconocimiento de la
discapacidad y dependencia, y

se establece un procedimiento
de urgencia para la revisiéon de
los casos con un plazo maximo
de tres meses. Desde el principio,
a cualquier persona diagnostica-
da con ELA se le concedera una
discapacidad del 33 %, y en tres
meses, Como maximo, se le revi-
sara dicho grado.

CUIDADORES

Beneficios si dejan suempleo.
Eltexto recoge la capacitacion es-
pecifica de profesionales sanita-
rios en enfermedades o procesos
neurolégicos de alta complejidad,
asi como la de los cuidadores que
hayan dejado su empleo para de-
dicarse al dependiente. Estos cui-
dadores podran mantener la ba-
se de cotizacion de su anterior
trabajo, de forma que no afecte
a su pension futura.

REGISTRO ESTATAL

Enfermedades neurodegene-
rativas. Al amparo de la norma-
tiva se creard el Registro Estatal

de Enfermedades Neurodegene-
rativas, que incluira datos sobre
su prevalencia. También se pre-
vé la puesta en marcha de una es-
tructura para la investigacion en
ELA dentro del Instituto de Sa-
lud Carlos I1I dedicada especifi-
camente a estas enfermedades.

AYUDAS A PACIENTES

Dispositivos electrénicos. Es-
tan previstas ayudas a pacien-
tes dependientes de dispositi-
vos electrénicos de superviven-
cia, y se garantiza su suministro.

FINANCIACION

En torno a 200 millones de eu-
ros. La propuesta consensuada
por los politicos prevé que la ley
cuente con la dotacién de recur-
sos necesaria y una financiacién
adecuada, aunque no se ha es-
pecificado. Las asociaciones de
pacientes estiman que la puesta
en marcha de la normativa ten-
dra un coste de més de 240 mi-
llones de euros anuales.

«No podemos estar
mas contentos»,
dicen los enfermos

El presidente del Consorcio
Nacional de Entidades de ELA
(ConELA), Fernando Martin, ha
celebrado el acuerdo sefialando
que «no pueden estar mas con-
tentos» porque «sale algo muy
bueno y positivo para la socie-
dad». Martin ha aseverado que es-
ta norma nace de «una reflexién
del propio Estado». Asi, sefiald
que, mas all4 de los tratamien-
tos quirtirgicos o clinicos, exis-
ten «los tratamientos humanosy.
«Esto es lo que el Estado hasta
hoy no habia aceptado, pero lo
esta aceptando con esta ley», dijo.

La vicepresidenta segunda del
Gobierno y ministra de Trabajo,
Yolanda Diaz, puso en valor el
acuerdo como «ejemplo de los
avances en esta legislaturay, y
apuntd que es necesario «ante-
poner los avances sociales y las
mejoras para ciudadaniax. Por su
parte, el lider del PP, Alberto Nu-
fiez Feijoo, asegurd: «Las mejo-
res victorias parlamentarias son
las que cambian radicalmente la
vida de quien lo necesitax. Igual-
mente, el popular ha lamentado
que la ley «nunca debi6 estar 3
aflos en un cajén».

JACOBO FORMIGO MEDICO REHABILITADOR
«Los tres primeros meses son claves
para la rehabilitacion tras un ictus»

Explica que la recuperacion es limitada a partir del sexto mes

LAURA MIYARA
REDACCION / LA VOZ

Las secuelas tras
un ictus impac-
tan en el dia a
dia de las perso-
nas. Para minimi-
zarlas, la rehabili-
tacién es crucial.
Con el fin de dar respuesta a las
necesidades de los pacientes, la se-
de de la Conselleria de Sanidade
en Santiago de Compostela acoge
hoy la mesa redonda Retos y pro-
puestas de mejora en la atencién so-
ciosanitaria del ictus, organizada
por la asociaciéon Dafio Cerebral
Galicia en conjunto con Ipsen. Ja-
cobo Formigo, responsable de la
Unidad de Rehabilitacion Inter-
vencionista del Hospital Univer-
sitario de A Corufa (Chuac), vi-
cepresidente de la Sociedade Ga-
lega de Rehabilitacién e Medici-
na Fisica y moderador del evento,
explica como se trabaja para recu-
perar la autonomia tras un ictus.
—cCudles son las secuelas cere-
brovasculares mas frecuentes?
—Las fundamentales son las mo-
toras, las cognitivas y, dentro de
las motoras, las de lamovilidad y
las del habla y el lenguaje.
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—<iCoémo se aborda la rehabilita-
cion de estos pacientes?
—Dividimos la atencién en tres
fases. La fase aguda es la que se
atiende durante los primeros dias
con un neurdlogo o con medicina
interna. Después est la fase su-
baguda de rehabilitacién, donde
intentamos mejorar lo maximo
posible las secuelas con un equi-
po multidisciplinar compuesto
por médicos rehabilitadores, fi-
sioterapeutas, terapeutas ocupa-
cionales, logopedas, enfermeria y
psicologos. Después hay una fa-
se cronica en la que las secuelas
y los déficits funcionales se esta-
bilizan, aunque nunca del todo.
Esa fase crénica es la de mante-
nimiento y durante esta etapa se
trabaja para preservar las mejo-
ras conseguidas mediante los tra-
tamientos.

—¢&En qué consiste el tratamiento
en la fase subaguda?

—El objetivo funcional final es
que las secuelas condicionen la
independencia del paciente lo me-
nos posible. Para ello, el progra-
ma es coordinado por el médi-
co rehabilitador y participan di-
ferentes profesionales desde un
4mbito fisico, cognitivo y socio-
sanitario, porque las evidencias

muestran que una terapia aislada
sin un equipo multidisciplinar y
unos objetivos funcionales coor-
dinados altera el prondstico. Este
equipo trabaja en el 4rea deficita-
ria que tenga el paciente. Si tienen
secuelas tinicamente motoras, se
trabaja con un enfoque destinado
atareas con fisioterapeuta y tera-
peuta ocupacional. Si hay afecta-
cion del lenguaje, es importante
el logopeda, y, si hay afectacion
cognitiva, se trabaja con neuro-
psicologos.

—c¢Cuanto dura larehabilitacion?
—Es variable. Va desde pocas se-
manas, si el prondstico es muy
bueno, hasta unos cuantos me-
ses. La media normal es de alre-
dedor de seis meses. Los tres pri-
meros son los meses de maxima
capacidad de recuperacién, y has-
ta los seis suele haber una mejo-
raimportante. A partir de ahi, de
manera crénica sigue habiendo
una necesidad de mantenimiento.
Hay una cierta capacidad de me-
jora crénica, pero no es significa-
tivo desde el punto de vista fun-
cional neuroldgico. Esta recupe-
racién de las neuronas se limita
mucho a partir de los seis meses.
Es decir, si yo ando en bici, segui-
ré mejorando mientras siga entre-

Jacobo Formigo, en una imagen de archivo. ANGEL MANSO

nando, pero, si no cierro la mano,
después de cierto tiempo va a ser
dificil que la cierre. Hay pacientes
que, cuando se les da el alta, se si-
guen gastando el dinero en fisio-
terapia y en terapia ocupacional,
pensando que van a seguir mejo-
rando, y si, es cierto, pero con es-
tos matices. En la fase subaguda
se pretende recuperar el dafio ce-
rebral. En la fase cronica, se bus-
ca no perder. Se pretende alcan-
zar la maxima recuperacion fun-
cional posible dentro de cada le-
sién, y a partir de alli se trata de ir
al gimnasio para no atrofiarse y no
perder eso que se ha conseguido.
—¢Qué factores mejoran el pro-
néstico?

—Lo mas importante es el tipo
de lesion. Si tienes una trombosis
que afecta a todo el cerebro, aun-
que hagas todo bien, tu familia te
apoye y te atienda un buen equi-
po multidisciplinar, el prondstico
es peor. Otros factores relevan-

tes son la situacién previa del pa-
ciente, el tipo de terapia que reci-
ba, el equipo multidisciplinar en
la rehabilitacion y el apoyo fami-
liar. Si un paciente de 80 afios tie-
ne una situacion previa en la que
salfa a dar un paseo o a la tienda
y esa era toda su actividad, no le
puedes pedir que haga dos horas
y media de actividad fisica, por-
que va a empeorar su prondstico.
—c¢Cudl es el rol de los familiares
y cuidadores?

—FEs fundamental. Es uno de los
factores que cambian el pronds-
tico final. Estamos pasando de un
modelo de medicina centrado en
la atencién a uno centrado en la
persona. Es decir, que todo el equi-
po multidisciplinar gira alrededor
de las necesidades del paciente y
de su familia. Pero esto implica
que ellos tienen que ser proacti-
vos para que la recuperacion sea
la méaxima, porque, si son pasi-
vos, no favorecen que esto ocurra.
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