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PROYECTO DE LEY
El Senado y la Camara de Diputados de la Nacion, sancionan con fuerza de ley,

Creacion del Plan Nacional para la Deteccion Temprana, Diagnéstico y
Tratamiento Integral de la Esclerosis Lateral Amiotroéfica (ELA)

ARTICULO 1°.- Objeto. La presente ley tiene por objeto crear el Plan Nacional para la
Deteccion Temprana, Diagndstico y Tratamiento Integral de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) a fin de garantizar la atencidon y cobertura integral por parte del
Estado Nacional a aquellas personas que padecen esclerosis lateral amiotréfica (ELA).

ARTICULO 2°.- Creacién. Créase el Plan Nacional para la Deteccién Temprana,
Diagnoéstico y Tratamiento Integral de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

ARTICULO 32.- Beneficios. A los fines del correcto funcionamiento del Plan Nacional
para la Deteccion Temprana, Diagndstico y Tratamiento de la Esclerosis Lateral
Amiotroéfica (ELA), se otorgaran los siguientes beneficios:

a) Provisién gratuita de medicamentos especificamente indicados por el profesional
habilitado dependiente del Ministerio de Salud de la Nacién o de la provincia del
paciente beneficiario;

b) Cobertura integral de los tratamientos de neurorehabilitacion con caracter
interdisciplinario, sin topes ni limites de sesiones;

c) Cobertura integral en pruebas y exdmenes con fines de diagnoéstico:
electromiograma (EMG), tomografia computarizada, imagen de resonancia magnética,
rutinas de laboratorio;

d) Cobertura de tratamientos médicos y farmacolégicos, y demds terapias que se
consideren necesarias en cada caso para las personas afectadas por Esclerosis Lateral
Amiotroéfica (ELA), independientemente de su edad;

e) Asistencia econdmica. Esta asistencia es compatible con la asignacién universal por
hijo y la prestacion establecida en el articulo 33 de la Ley Nacional n® 24.901.

ARTICULO 4°.- Beneficiarios. Seran beneficiarios de la Asistencia econémica
mencionada en el inciso e) del articulo 3° la persona que padece Esclerosis Lateral
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Amiotrofica (ELA) y su nucleo familiar que perciban menos de 6 de salarios minimos,
vitales y moviles.

La asistencia econdémica se otorgard a través de los Ministerios de Salud y de
Desarrollo Social de la Nacidén en accidon conjunta y coordinada, las que deberan ser
destinadas a los siguientes fines:

a) Afrontar los gastos que demande el cuidado y acompafiamiento permanente del
paciente beneficiario;

b) Traslados a Centros de Salud alejados del radio de su domicilio y hospedaje para el
paciente beneficiario y persona acompanante del mismo;

Por via reglamentaria se instrumentara un mecanismo que permita otorga la
mencionada asistencia econdmica, asi como los requisitos para acceder a la misma.

ARTICULO 5°.- Autoridad de aplicacién. El Ministerio de Salud de la Nacién sera la
autoridad de aplicacién y el encargado de planificar, ejecutar y fiscalizar las acciones

del Plan Nacional de diagndstico y Tratamiento Integral de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA).

ARTICULO 6°.- Campaiia de informacién. El Ministerio de Salud de la Nacién es el
responsable de impulsar una campafia de informacién sobre la enfermedad, donde
deben incluirse las diferentes denominaciones con que se la conoce, una descripcion
general de los sintomas, causas, medidas preventivas, tratamiento estandar, programas
de investigacién en curso y un listado de fuentes que pueden contactarse para mayor
informacién sobre el tema. Esta informacién debe difundirse tanto como sea posible.

ARTICULO 7°.- Funciones de la autoridad de aplicacién. El Ministerio de Salud
tendra a su cargo:

a) Propiciar e implementar programas y cursos de educacion para las personas que se
encuentren afectadas por Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), y su grupo familiar,
tendiente a lograr su activa participacion en el control y tratamiento de la enfermedad;
b) Desarrollar programas de docencia e Investigacion de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), auspiciando la formaciéon y capacitacién de recursos humanos
especializados para el sector;



DIPUTADOS
ARGENTINA

2025 - “Afio de la Reconstruccion de la Nacion Argentina”
c) Coordinar acciones con el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién Productiva
y la Sociedad Neuroldgica Argentina la actividad que considere necesaria para la
prevencion, diagnostico, rehabilitaciéon y tratamiento;
d) Promover la investigacién y la especializacién de profesionales de la salud en todo
lo referido a diagndstico y tratamiento de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA);
e) Establecer los mecanismos a efecto de dar cumplimiento a los objetivos del plan.

ARTICULO 8°.- Convenios con provincias. Factltese al Poder Ejecutivo a realizar
convenios con las Provincias, la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Organizaciones
Internacionales y Organizaciones No Gubernamentales (ONG), como asi también,
Instituciones educativas, para el mejor cumplimiento de los fines de la presente ley.

ARTICULO 9°.- Financiacién. Los gastos que demandan la aplicacién de la presente
Ley seran atendidos con los siguientes recursos:

a) Los que se determinen anualmente en la Ley de Presupuesto.

b) Los que procedan de leyes especiales.

c) Donaciones o legados que se realicen para ser afectados a la aplicaciéon de la
presente ley.

ARTICULO 10.- De forma. Comuniquese.

Maria Eugenia Vidal



DIPUTADOS
ARGENTINA

2025 - “Afio de la Reconstruccion de la Nacion Argentina”
FUNDAMENTOS

Senor presidente:

La presente iniciativa tiene por objeto la creaciéon de un programa denominado “Plan
Nacional para el Diagnoéstico y Tratamiento Integral de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA)”, con la finalidad de garantizar la atencidon y cobertura integral por parte del

Estado de las personas que padecen Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Creemos necesario, en virtud del escaso conocimiento que se tiene acerca de esta
enfermedad brindar algunas consideraciones previas, a efectos de ofrecer elementos

que permitan comprender de un modo mdas acabado esta problematica:

Esclerosis lateral, indica la pérdida de fibras nerviosas acompafiada de una "esclerosis”
(endurecimiento) o cicatrizacién glial en la zona lateral de la médula espinal, region
ocupada por fibras o axones nerviosos responsables ultimos del control de los
movimientos voluntarios. La palabra amiotréfica, que significa "sin trofismo muscular”,
sefiala la atrofia muscular que se produce por inactividad muscular crénica, al haber

dejado los musculos de recibir sefiales nerviosas.

Las neuronas motoras son las células nerviosas localizadas en el cerebro, el tallo del
cerebro, y la médula espinal, que sirven como unidades de control y enlaces de
comunicacion vital entre el sistema nervioso y los musculos voluntarios del cuerpo.
Los mensajes de las neuronas motoras cerebrales (llamadas neuronas motoras
superiores) son transmitidos a las neuronas motoras en la médula espinal (llamadas

neuronas motoras inferiores) y de alli a cada musculo en particular.

Esta grave degeneracion de las motoneuronas provoca una progresiva paralizaciéon de
los musculos que intervienen en la movilidad, el habla, la deglucién y la respiracion.
Las funciones cerebrales no relacionadas con la actividad motora, esto es, la

sensibilidad y la inteligencia, se mantienen inalteradas. Por otro lado, apenas resultan
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afectadas las motoneuronas que controlan los musculos extrinsecos del ojo, por lo que

los enfermos conservan los movimientos oculares hasta el final. Igualmente, la ELA no
dafa el nucleo de Onuf, por lo que tampoco resultan afectados los musculos de los

esfinteres que controlan la micciéon y defecacion.

El diagnoéstico, por tanto, requiere la asociaciéon de signos de neurona motora superior
e inferior, con afectacion bulbar variable. Suele iniciarse en extremidades superiores y
progresar en poco tiempo hacia el resto de la musculatura. Lo que se afecta, por tanto,

es el sistema motor que controla la actividad del mdsculo esquelético.
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Es una enfermedad que requiere de una relacion interdisciplinar entre los

profesionales que la rodean, ya que su desarrollo pasa por diferentes estadios y no
todos los afectados tienen la misma evoluciéon pudiéndose manifestar por diferentes

vias.

Por lo tanto los Profesionales que intervienen en el tratamiento, corresponden a

distintas ramas:
e Médico de familia
e Neurdlogo
e Neumonologo
e Psicologo
e Médico rehabilitador
e Logopeda
e Enfermeria
e Nutricionista
e Terapeuta ocupacional
e Fonoaudidlogo, entre otros.

La baja incidencia -uno a dos cada 100.000 personas- y prevalencia -3,5 cada 100.000
personas- de esta enfermedad, la inespecificidad de los sintomas iniciales, la ausencia
de un test diagnostico especifico y la necesidad de pruebas diagndsticas no accesibles
desde el nivel de atencion primaria, son factores que pueden producir demoras para

alcanzar un diagndstico de esta patologia.
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En este sentido, entendemos que resulta necesario revertir la situacion descripta, en

tanto existen razones que aconsejan "mejorar” el diagndstico precoz, entre las que se

mencionan:

1- El diagndstico temprano puede incrementar la probabilidad de iniciar precozmente

terapias neuroprotectoras que puedan minimizar el deterioro neuronal.

2- Facilita el establecimiento de tratamientos sintomaticos, lo que permite mejorar la

calidad de vida del paciente aunque eso no afecte al curso evolutivo de la enfermedad.

3- Brinda la posibilidad de prolongar la autonomia del paciente facilitando que siga

realizando las actividades de la vida diaria.

Existen también razones psicolégicas como la angustia, ansiedad y malestar que se
generan al no disponer de un diagnéstico en una enfermedad que el propio paciente
observa que progresa y que afecta a su calidad de vida. Y también razones éticas como
es el derecho del paciente a conocer el diagnéstico y prondéstico de su enfermedad y a

elaborar o disefiar los planes para su vida.

Como destacamos precedentemente, los sintomas iniciales de la ELA son muy
inespecificos, lo que da lugar a que, por un lado, el paciente demore en consultar y, por
otro lado, a que el médico, dada la baja incidencia de la enfermedad, no tenga en

consideracidn esta patologia en el diagnostico diferencial.

La progresion de la enfermedad y la forma de presentacion, especialmente en la forma
bulbar (25% de los casos), pueden ser sefales de alarma que, aunque no orienten
hacia un diagndstico especifico, al menos sean de utilidad al médico de familia para
solicitar una interconsulta con el neurélogo y le sugieren que no se trata de un

proceso traumatoldgico.
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Las necesidades de los pacientes se multiplican con la evolucién de la enfermedad, por

lo que es fundamental la coordinacién de todos los actores involucrados para trabajar
en la misma linea, evitando contradicciones y reforzando las buenas practicas. La
atencidén temprana a estos pacientes contribuye a su mejor formacién para prevenir

situaciones de deterioro y afrontar el proceso de dependencia.

En cuanto a la sintomatologia, la ELA debilita los musculos denominados esqueléticos,
pudiendo dar como resultado eventual una paralisis total. Los sintomas que indican la
afectacion de las neuronas motoras superiores incluyen musculos tiesos o rigidos
(espasticidad), reflejos exagerados (hiperreflexia) incluyendo un reflejo superactivo de
arqueada. Un reflejo anormal cominmente llamado sefal o reflejo de Babinski (el
dedo gordo del pie se extiende hacia arriba cuando se estimula de cierta manera la
planta del pie) también indica dafio de las neuronas superiores. Los sintomas de
degeneracién de las neuronas motoras inferiores incluyen debilidad y atrofia muscular,
calambres, y contracciones fugaces de los musculos que pueden ser vistos debajo de la

piel (fasciculaciones).

Clinicamente se evidencia un cansancio excesivo y sin motivos, caidas frecuentes, falta
de movilidad de los dedos, dificultad para deambular correctamente por falta de

fuerzas en las piernas, forzando las caderas.

En algunos casos los primeros sintomas se manifiestan por dificultad en el habla
(disartria) o en la deglucion (disfagia), en otros son contracciones de musculos,
espasmos y entumecimientos, motivados por la pérdida de tejido muscular. Al ser una
enfermedad progresiva, es frecuente que el enfermo experimente todos estos

sintomas.

El diagnostico debe hacerlo un especialista en neurologia evaluando el historial médico
del paciente, realizando un completo examen y un electromiograma (EMG) para

estudiar la salud de los nervios del cuerpo y de los musculos. Para ello hay que
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insertar electrodos dentro de los musculos que miden las sefales eléctricas.

Ocasionalmente se realiza biopsia de tejido muscular mediante anestesia local. También

se pueden realizar pruebas genéticas.

Estas formas de inicio de la ELA inducen a menudo a una orientacién diagndstica
erronea por confundirse con otras patologias, dando lugar a que el paciente sea
referido a otras especialidades distintas como son otorrinolaringologia y
traumatologia, ocasionando un gran retraso en el diagnéstico final que tiene que

realizar un neurélogo.

En cuanto a la evolucion, normalmente afecta a todos los musculos del cuerpo en un
periodo de tres a cinco afios, contando desde los primeros sintomas. El progreso de la
enfermedad no es igual en todos los pacientes, siendo en algunos de ellos mas lento e
incluso puede detenerse. El final que actualmente tiene la enfermedad es la muerte por
paralisis de los musculos respiratorios, en un plazo que normalmente no supera los

ocho afos.

Lamentablemente, hasta el momento la ELA sigue siendo incurable, no tiene
tratamiento curativo, pero si tiene tratamiento paliativo y sintomatico. La muerte,

sobreviene generalmente por complicaciones respiratorias.

Ademas, la ELA puede acompafiarse de una falta de control emotivo (labilidad
emocional). Pueden aparecer respuestas emocionales desproporcionadas e
inapropiadas. Se habla de "risa" o "llanto patoldgico” cuando el enfermo llora o rie de
forma espontdnea e incontrolada y sin motivo aparente. Estos asaltos de llanto, risas,

gritos, pueden ser tratados con muchos farmacos.

La aparicién de la ELA supone tanto para el afectado como para la familia una serie de
cambios a nivel emocional pues en la mayoria de las ocasiones se produce en el

afectado la sensacién de soledad y de exclusién tanto social como econémica.
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La ELA no afecta la inteligencia, el juicio, la memoria, ni los sentidos. No provoca una

alteracion psicopatoldgica especifica, pero si riesgo de inducir emociones negativas
(ansiedad, depresion, etc.). Ademas es una evidencia que la dimensién organica y la
psicolégica son indisociables, por lo tanto todos los cambios sufridos en el cuerpo, van

a tener su repercusion a nivel emocional.

La aparicion de esta enfermedad supone un cambio muy importante en la vida del
afectado, por lo que va a ser necesario todo apoyo y orientacién para poder afrontar

este cambio y superarlo.

Algo que puede servir de ayuda, tanto al afectado como a su familia, es el conocer los
diferentes estados y fases emocionales que cualquier persona va a pasar ante una
enfermedad grave. Aunque también hay que sefialar que cada persona es tnica, por lo
que pasara de forma diferente por estas fases, o incluso puede que no pase por todas

ellas.

Cuando la situacion familiar se estabiliza, los miembros asumen nuevos roles, teniendo
una influencia significativa el que se erige como cuidador principal. Sin lugar a duda el
papel del cuidador va a ser uno de los mas importantes en la actividad diaria del
afectado. Por regla general suelen reducir su horario laboral o incluso el abandono de
su puesto de trabajo. Es el que pondra a la familia en accion para buscar
asesoramiento e informacidn sobre todos los aspectos que puedan ayudar a su
familiar a tener una mejor calidad de vida. Es muy importante prevenir que la uniéon
familiar se desajuste porque esto hard que la mayoria de las actividades recaigan sélo
en el cuidador principal, produciendo un nuevo problema como es el "agotamiento del
cuidador”. El cuidador debe cuidarse también para mantener un buen estado fisico y
psiquico, puede aparecer "el sindrome de agotamiento" que lleva implicito un desgaste
emocional y fisico causado por el estrés continuado de tipo crénico (diferente del

agudo de una situacién puntual) por el batallar diario contra la enfermedad con tareas
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mondtonas y repetitivas. Cuando sucede esta situacion hay que pedir ayuda

profesional.

No so6lo los pacientes sino también los cuidadores, precisan apoyo psicologico y
soporte emocional. Hay que eliminar los estados emocionales adversos y favorecer la
adaptacidon personal y social. El psiclogo debe ayudar al paciente en la toma de
decisiones ante situaciones complicadas y dificiles como las que se presentan a lo largo

de la evolucion de la enfermedad.

Dentro de los especialistas que tienen un rol fundamental podemos mencionar a los
fisioterapeutas, encargados de la reeducacion de los miembros afectados y las
minusvalias motoras que se padezcan. Siempre destinados a mantener Ila
independencia, por pequefia que sea, y el bienestar del afectado y su familia; los
terapeutas ocupacionales, que tienen como objetivo mejorar la calidad de vida del
enfermo y su adaptacion al entorno a través de mantenimiento de su autonomia e
independencia en la realizacién de las actividades de la vida diaria, durante el maximo
tiempo posible, valiéndose para ello de las ayudas técnicas necesarias; los trabajadores
sociales que tienen como objetivo favorecer la insercidn social y el acceso a los
distintos recursos y servicios que tanto el afectado como sus familiares pueden
necesitar, una vez diagnosticada la enfermedad. La labor de este profesional sera
informar, orientar y derivar en su caso, facilitando el acceso a los recursos disponibles,

que les permitan una mejor calidad de vida.

Adaptaciones arquitectonicas. Adaptar el espacio fisico en el que se desenvuelve la
persona mejora su funcionamiento y el de la familia, y favorece la normalizacién en la
vida diaria. Los cambios deben realizarse respetando la estética del hogar y la

identidad del mismo.

Las adaptaciones suelen realizarse principalmente en el cuarto de bafio y en la cocina

por ser los lugares de la casa con mayor nivel de peligrosidad.
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Un aspecto fundamental es lograr la maxima amplitud en los diversos espacios de la

casa, con el fin de evitar problemas y dificultades cuando se hace necesario el empleo

de silla de ruedas.

Traslados y transferencias. Cuando una persona se encuentra impedida, esto es, sin
movilidad, necesita de un cuidador que le ayude a realizar los traslados o
"transferencias”. Estas resultan dificiles y hay que aprender a realizarlas de forma

correcta. Las transferencias mas comunes en la ELA son:

e (Cambios posturales dentro de la cama.

e Paso de cama a silla de ruedas.

e Paso de silla de ruedas a inodoro.

e Paso de silla de ruedas a bafera, cuando se reforma el bafio y se coloca una
ducha acondicionada, resulta mas facil ya que no hay que levantar al paciente.

e Paso de silla de ruedas a silla o sillon.

Teniendo en cuenta las consideraciones vertidas precedentemente, tenemos la
conviccion que el Estado debe asumir una posicidn activa frente a esta problematica,
arbitrando todas las medidas tendientes a garantizar la cobertura integral de la
persona que padezca la referida enfermedad, contribuyendo al bienestar de su ntcleo
familiar, desarrollando las acciones mencionadas en relaciéon a las distintas etapas y
facetas que manifiesta la enfermedad y fomentando la investigacidon y especializacion

en esta materia.

En este orden de ideas es que proponemos que el Estado Nacional, mediante los
distintos estamentos publicos oficiales que lo componen, y los especificados en el texto

normativo, brinde asistencia y tratamiento integral.

Por otro lado, la iniciativa prevé la posibilidad que el Estado otorgue una ayuda

econdmica, en virtud de la complejidad de la enfermedad, lo excesivamente oneroso
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del tratamiento y la alteracion en la vida diaria de las persona que la padecen y su

familia, fundamentalmente teniendo en cuenta las erogaciones extraordinarias que

modifican sustancialmente la economia familiar.

La concientizacion a través de la investigacion y la educacién es una prerrogativa
primordial para nuestro ordenamiento social. La realizaciéon de jornadas y de cursos
que capaciten a los profesionales a los fines de la deteccibn temprana de la
enfermedad es el pilar fundamental en el tratamiento de la enfermedad. Tal es la
importancia del padecimiento que el dia 21 de junio de cada afio se celebra el Dia

Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotroéfica.

Desde la Segunda Guerra Mundial, organizaciones como Naciones Unidas, UNESCO o la
Organizacién Mundial de la Salud y mas recientemente la Unién Europea y el Consejo
de Europa, han impulsado declaraciones, y en algunos casos, han dictado normas
juridicas sobre esta cuestion. En este sentido resulta de fundamental importancia, la
Declaracion universal de los Derechos Humanos, del afio 1948, que ha sido el punto de
referencia obligado para todos los textos promulgados posteriormente, como la
Declaracion sobre la promocién de los derechos de los pacientes en Europa,
promovida en el afio 1994 por la Oficina Regional para Europa de la Organizacion
Mundial de la Salud. Cabe sefialar la importancia del Convenio del Consejo de Europa
para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano respecto de
las aplicaciones de la biologia y la medicina. Se trata de un Convenio fundamental ya
que importa el primer instrumento internacional con caracter juridico vinculante para
los paises que lo suscriben, su valor esencial, radica en el hecho de establecer un
marco comun para la protecciéon de los derechos humanos y la dignidad humana en la

aplicacién de la biologia y la medicina

Nuestra Constitucion Nacional en su preambulo, contempla la posibilidad de legislar

para el caso al decir: “Proveer a la defensa comun, promover el bienestar general”,
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Sabemos que aquellos que sufren esta enfermedad estan constantemente expuestos al

rechazo social, el desconocimiento de la enfermedad, y la falta de recursos de las
personas para comprar la medicacion necesaria para realizar el tratamiento
correspondiente, hacen que los mismos se encuentren desprotegidos y discriminados
ante la sociedad, es necesario escuchar los pedidos realizados por los familiares y las
instituciones que se ocupan del tema. Es deber nuestro dar una respuesta a esta
problematica y hacer de esto una politica de estado con el afan de profundizar el
cambio de las pautas culturales, creando el marco normativo propicio para que
quienes padecen esta enfermedad, perciban el apoyo efectivo de los distintos

estamentos de nuestra sociedad.

La Esclerosis Lateral Amiotréfica se presenta habitualmente entre los 50 a 60 afos con
una leve preponderancia en hombres. En el 90% de los casos no existen antecedentes

familiares. Se estima que entre 2000 y 3000 personas tienen ELA en Argentina.

Todo lo expuesto describe lo terrible de la enfermedad, y lo dificil que resulta
sobrellevarla, tanto para el paciente como para su familia. Por tal motivo es que
presentamos este proyecto, el cual pone al Estado Nacional en su rol ineludible de
estar presente en la problematica descrita y afecta los recursos pertinentes a efectos

de garantizar una mejor calidad de vida de las personas que padecen esta enfermedad.
Este proyecto es una reproduccion del expediente 1657-D-2023 de mi autoria.

Por ello y por todo lo expuesto, con el enérgico deseo y la fe de que mediante esta
iniciativa se logre reconocer el derecho esencial a una vida digna a las personas que
padecen o puedan padecer esta convaleciente enfermedad, solicito a mis pares la

aprobacién del presente proyecto de Ley.

Maria Eugenia Vidal



