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Preambulo

l. Introduccion

El objetivo de esta ley es garantizar los derechos de las personas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) y otras enfermedades graves de
alta complejidad y curso irreversible. Estas condiciones suponen un
gran impacto para las personas enfermas y sus familias que asumen
una gran carga sanitaria, social, econédmica y emocional. La ley busca
ofrecer apoyo integral y asegurar que las instituciones publicas
respondan con eficacia.

Il. Marco y justificacion

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa incurable que afecta de
forma progresiva a la movilidad y autonomia. Debido a las necesidades
de atencién compleja que genera, esta ley pretende reducir las barreras
administrativas y ofrecer un marco legal que garantice una atencién
integral, dignay de calidad, para los afectados y sus familias.

Esta ley consta de una parte expositiva y otra dispositiva dividida de la
siguiente forma:

Cinco articulos

Ocho disposiciones adicionales
Una disposicion transitoria

Una disposicion derogatoria

Nueve disposiciones finales



Articulos

ARTICULO 1. Finalidad y objeto de la ley

La finalidad de la ley es mejorar la calidad de vida de las personas con
ELA y otras enfermedades graves (articulo 2), asegurando su atencion
integral, estableciendo derechos claros y facilitando el acceso a
servicios especializados y ayudas.

El objeto de la ley es establecer un marco juridico que asegure estos
derechos para las personas enfermas y sus familias.

ARTICULO 2. Ambito de aplicacion
Esta ley se aplica en los siguientes casos:
Personas con diagnéstico de ELA

Personas con enfermedades graves de alta complejidad,
siempre que se cumplan los siguientes criterios:

o Laenfermedad esirreversible

o No existen tratamientos que mejoren
significativamente el estado de salud

o Se requieren cuidados complejos, centrados en el
ambito domiciliario

o Laenfermedad evoluciona con rapidez



ARTICULO 3. Reconocimiento de la situacion de
discapacidacd

1. Se reconoce automaticamente un grado de discapacidad igual o
superior al 33% a las personas enfermas consideradas:

a) Pensionistas conincapacidad permanente en grado total,
absoluta o gran invalidez.

b) Pensionistas de clases pasivas con jubilacion o retiro por
incapacidad permanente.

2. Se reconoce este grado de discapacidad a quienes tengan
reconocida la situacion de dependencia en cualquier grado.

ARTICULO 4. Procedimientos de tramitacion urgente

Los tramites para el reconocimiento o revisidon de discapacidad y
dependencia deben resolverse en un plazo maximo de tres meses
desde la solicitud.

ARTICULO 5. Reconocimiento y revision del grado de
dependencia
Las personas diagnosticadas tendran un reconocimiento inicial de

dependencia (Grado 1), revisable en tres meses seglin sea la evolucion
de la enfermedad.



Disposiciones adicionales

AD. PRIMERA. Evaluar el grado cle discapaciclad

Las administraciones competentes asignaran los recursos necesarios a
los equipos evaluadores para garantizar el cumplimiento de los plazos
establecidos (articulos 4y 5).

AD. SEGUNDA. Proteger a las personas cuicdacoras

Los cuidadores de personas con dependencia de Grado lll que hayan
interrumpido su trabajo por cuenta ajena o por cuenta propia, podran
mantener su base de cotizacion en la Seguridad Social, con el 50% del
coste financiado por el Estado.

AD. TERCERA. Politica de empleo para cuidadores

Las personas cuidadoras que se hayan visto obligadas a renunciar a su
actividad laboral o profesional se consideraran dentro del colectivo de
atencion prioritaria.

AD. CUARTA. Normas para garantizar derechos

En un plazo de doce meses desde la entrada en vigor de la ley ELA el
Gobierno adoptara las siguientes medidas:

a) Sepromovera un acuerdo en el Consejo Interterritorial de
Salud para unificar las ayudas para pacientes y
acompanantes derivados a otros centros sanitarios.

b) Seactualizaralacarterade servicios del Sistema Nacional
de Salud para incluir fisioterapia, también a domicilio.

c) Se integrard en el Instituto de Salud Carlos Il una
estructura para programas de investigacion en ELA.



d) Se creara el Registro Estatal de Enfermedades
Neurodegenerativas para ofrecer datos epidemiolégicos,
apoyar la planificacion y gestidon sanitaria, evaluar
actividades asistenciales y comparar indicadores entre
comunidades autbnomas y paises.

e) Actualizara el documento de Abordaje de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas) para incluir nuevos hitos, acciones 'y
un plan de cuidados especifico centrado en Atencién
Primaria, enfermeriay unidades especializadas.

f) Elevara las siguientes propuestas al Consejo Territorial de
Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia:

Adaptar los servicios de asistencia personal y ayuda a
domicilio.

Incluir formacion especifica en los cursos para cuidadores
profesionales.

Desarrollar un marco de referencia para coordinar la atencién
integral sociosanitaria prestada a los pacientes.

Se garantizara atencion continuada especializada 24 horas en fases
avanzadas.

AD. QUINTA. Formacion sanitaria

El Gobierno desarrollara acciones que regulen la formacion de los
profesionales sanitarios en el abordaje integral de la ELA y otras
enfermedades complejas.

AD. SEXTA. Garantia de un plazo maximo para
prestaciones
El Gobierno propondra crear un grupo de trabajo interinstitucional para

establecer un plazo maximo de respuesta en la recepcién de
prestaciones sociales clave.



AD. SEPTIMA. Estudio sobre ayucdas ala
electrodependencia

El Gobierno, junto con las comunidades auténomas, estudiara nuevas
ayudas para personas electrodependientes: garantizar el suministro
eléctrico, notificar cortes programaclos, mayores bonificaciones y
dispositivos de energia en emergencias.

AD. OCTAVA. Seguimiento de lanorma

En dos ailos, el Gobierno reunira a ministerios, comunidades autbnomas
y colectivos afectados para analizar conjuntamente el cumplimiento
de los objetivos de esta ley.



Disposiciones transitoria 'y
derogatoria Unicas

TRANSITORIA. No retroactividad de beneficios

Los beneficios que se deriven de esta ley no tienen caracter retroactivo.

DEROGATORIA. Derogacion normativa

Quedan derogadas todas las disposiciones que contradigan esta ley.
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Disposiciones finales

F. PRIMERA. Modificacion de la Ley 16/2003

Se amplian los servicios y las prestaciones del Sistema Nacional de
Salud. Se garantizan los cuidados y la atencion sociosanitaria de larga
duracidén, la atencidon a la convalecencia y la rehabilitacidon para
personas con enfermedades complejas como la ELA.

F. SEGUNDA. Modificacion de la Ley General de la
Seguriclad Social
Se introducen cambios en la Ley General de la Seguridad Social que
agilizan el reconocimiento de laincapacidad permanente para personas

con patologias graves como la ELA, eliminando requisitos innecesarios
en algunos casos.

F. TERCERA. Modificacion del Real Decreto 897/2017
sobre consumidores vulnerables.

Las personas con electrodependencia seran reconocidas como
consumidoras vulnerables, con derechos especificos que cubran sus
necesidades esenciales de energia.

F. CUARTA. Baremos de Evaluacion

El procedimiento que evalla el grado de discapacidad tendra en cuenta
las limitaciones derivadas de afecciones respiratorias graves o por
insuficiencia cardiaca.

n



F. QUINTA. Titulo competencial

La ley se fundamenta en las competencias exclusivas del Estado, seglin
la Constitucion Espafola, en areas como sanidad, seguridad social y
energia.

F. SEXTA. Habilitacion normativa

El Gobierno y los ministerios competentes estan autorizados a aprobar
las disposiciones necesarias para desarrollar, aplicar y ejecutar esta ley.

F. SEPTIMA. Ambito de aplicacion

En el plazo de un aio el Gobierno aprobara un reglamento que definira
los criterios del articulo 2 e incluird un listado de enfermedades y
procesos.

F. OCTAVA. Salvaguarda del rango normativo

Las normas reglamentarias modificadas por esta ley mantendran su
rango de real decreto y solo podran ser modificadas por normas del
mismo rango.

F. NOVENA. Entracda en vigor

La ley entra en vigor al dia siguiente de su publicacién en el Boletin
Oficial del Estado (1 de noviembre de 2024).
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Preguntas
habituales




Derechos y servicios

& Qué derechos garantiza la Ley ELA?

La Ley ELA garantiza derechos que suponen un abordaje integral de las
necesidades: acceso a servicios especializados, reconocimiento
automatico de la discapacidad, reduccion de plazos en los tramites,
medidas energéticas, apoyo a los cuidadores mediante convenios de
cotizacion, supervision continuada en fases avanzadas. (Arts. 3, 4y 5;
Disposicion adicional 42)

A quién beneficia la ley?

Beneficia a personas diagnosticadas de ELA u otras enfermedades
graves, irreversibles, de alta complejidad, que requieran cuidados
domiciliarios y evolucionen rapidamente. (Art. 2)

éDe qué servicios habla la ley?

La cartera cde servicios del Sistema Nacional de Salud incluye
fisioterapia domiciliaria, rehabilitacion y servicios adaptacos para
personas con alta dependencia y enfermedacdes complejas como la
ELA. (Disp. adicional 4)

&COmo se adapta la atencion sociosanitaria a las
personas con ELA?

La ley establece la coordinacion entre servicios sociales y sanitarios
para ofrecer una atencion integral y eficiente. (Disp. adicional 42)

aQué cderechos tienen los pacientes con ELA respecto
al traslado sanitario?
Tienen derecho a recibir ayudas que cubran sus gastos de

desplazamiento, manutencién y alojamiento cuando necesiten
atencion sanitaria en otra comunidad auténoma. (Disp. adicional. 42)




Discapacidad y dependencia

scuando se reconoce la discapacidad o la
dependencia?

Los tramites de reconocimiento, revision del grado de discapacidad o
dependencia deben resolverse en un maximo ce tres meses desde la
presentacion de la solicitud. (Arts. 4y 5)

¢Qué grado de discapacicdad se reconoce?

Se reconoce automaticamente un grado de discapacidad igual o
superior al 33% para pensionistas por incapacidad permanente,
pensionistas de clases pasivas y personas con dependencia reconocida
en cualquier grado. (Art. 3)

&Queé significa tener reconocida una discapacidad igual
o superior al 33%?

Permite acceder a derechos, prestaciones sociales y otros beneficios.
(Art. 3)

¢Qué ocurre si ya se dispone de una discapacidad
reconocida?

Se puede solicitar una revision urgente del grado seglin la evolucion de
la enfermedad, con resolucion en tres meses. (Art. 4)

¢Qué garantiza la ley a las personas con dependencia
reconocida?
Garantiza el derecho a acceder a la asistencia personal, la ayuda a

domicilio, los servicios especializados y la revision rapida del grado de
dependencia. (Art. 5 y Disp. adicional 47)

¢&Qué pasa si la enfermedad empeora rapidamente?

Se garantiza la revision urgente de la discapacidad y la dependencia en
un plazo maximo de tres meses, ademas de la revision del programa
individual de atencion. (Arts. 4y 5)




$COmo se garantiza la atencion en fases avanzacdas de
la enfermedad?

Se asegura supervision y atencion especializada 24 horas en las etapas
mas graves, con servicios adaptados. (Disp. adicional 47)

&Qué beneficios ofrece la ley a las personas con
dependencia reconocica?

Garantiza el acceso a la asistencia personal, la ayuda a domicilio, los
servicios especializados y la revision rapida del grado de dependencia
en tres meses. (Art. 5 y Disp. adicional 42)

&,Qué cambios establece la ley para pensiones por
incapacidad permanente?

Se agilizan los tramites para su reconocimiento, eliminancdo requisitos
innecesarios en casos graves. (Disp. final 29)

Otras ayudas

SQué ayudas pueden recibir las personas con
electrodepencencia?

Podran acceder al bono social eléctrico, bonificaciones en tarifas,
garantfas de suministro y dispositivos de emergencia. (Disp. adicional
72y Final 39)

&Qué cambios introduce la Iey para los consumiclores
vulnerables?
La ley reconoce a las personas electrodependientes consumidoras

vulnerables, garantizandoles el acceso al bono social eléctrico y
medidas de proteccion energética. (Disp. final 32)




SQuUé sucede si se requiere energia durante
emergencias?
Se proponen medidas como la provision de equipos electréogenos o

sistemas de alimentacion ininterrumpida para personas
electrodependientes. (Disp. adicional 72)

Familias cuidadoras

&Qué derechos tienen las personas cuidacdoras?

Quienes cuiden de una persona en situacion de dependencia (Grado Ill)
podran suscribir un convenio especial de cotizacién que estara
financiado en un 50% por el Estado. Ademas, tendran prioridad en
politicas de empleo. (Disp. adicionales 22y 39)

Investigacion, seguimiento y
marco normativo

& COmo se garantizara el seguimiento de la ley?

Mediante un analisis conjunto entre Gobierno, comunidacdes
auténomas y colectivos afectados en un plazo de dos afios. (Disp.
adicional 82)

SQuUé es el Registro Estatal de Enfermedades
Neurocdegenerativas?
Es una herramienta que recopilara datos sobre incidencia y evolucion

de enfermedades como la ELA, para mejorar la planificacion y evaluar la
atencion sanitaria. (Disp. adic. 49)




¢&Qué formacion recibiran los profesionales sanitarios?

Recibiran formacion en diagnostico, atenciobn y manejo de
enfermedacdes complejas como la ELA para mejorar su especializacion.
(Disp. adicional 52)

¢ Qué acciones desarrollara el Instituto de Salud Carlos
n?
Fomentara la investigacion y los avances en el diagnéstico y el

tratamiento de la ELA, ademas de coordinar programas especificos.
(Disp. adicional 4°)

¢&Qué se hara para mejorar la atencion primaria?

Se implementaran planes de cuidados especificos liderados por
Atencion Primaria, enfermeria y unidades especializadas. (Disp.
adicional 42)

&Qué medidas tomara el Gobierno para garantizar la
rapidez en la atencion?

El Gobierno creara un grupo interinstitucional para establecer tiempos
maximos de respuesta en prestaciones sociales clave. (Disp. adicional
69)

&COmo se medira el impacto de la ley?

El impacto de la ley se medird en dos afios mediante un analisis
conjunto entre Gobierno, comunidades auténomas y colectivos
afectados. (Disp. adicional 82)

SQué ocurre con las normativas anteriores que
contradigan estaley?

Quedan derogadas todas las disposiciones que entren en conflicto con
esta Ley. (Disp. derogatoria tinica)

éCuando entra en vigor la ley?

Al dia siguiente de su publicacion en el BOE, es decir, el 1 de noviembre
de 2024. (Disp. final 99)










