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DICTAMEN DE LA COMISION Y ESCRITOS
DE MANTENIMIENTO DE ENMIENDAS PARA
SU DEFENSA ANTE EL PLENO

122/000128 Proposicion 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 (antes denominada Proposiciéon de Ley para
mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis
Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o procesos
neuroldgicos de alta complejidad y curso irreversible).

Presentada por la Comision de Derechos Sociales y
Consumo.

En cumplimiento de lo dispuesto en el articulo 97 del Reglamento de la Camara, se
ordena la publicacion en el Boletin Oficial de las Cortes Generales del Dictamen emitido
por la Comision de Derechos Sociales y Consumo, sobre la Proposicién 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 (antes denominada
Proposicién de Ley para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica y otras enfermedades o procesos neuroldgicos de alta complejidad y curso
irreversible), asi como de los escritos de mantenimiento de enmiendas para su defensa
ante el Pleno.

Palacio del Congreso de los Diputados, 4 de octubre de 2024.—P.D. El Secretario
General del Congreso de los Diputados, Fernando Galindo Elola-Olaso.

La Comision de Derechos Sociales y Consumo a la vista del Informe emitido por la
Ponencia, ha examinado la Proposicién 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 (antes denominada Proposicién de Ley para mejorar la calidad de vida de
personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o procesos neuroldgicos
de alta complejidad y curso irreversible), cuya aprobacion final fue avocada por el Pleno del
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Congreso de los Diputados en su reunion del dia 26 de septiembre de 2024, por lo que
tiene el honor de elevar a la Excma. Sra. Presidenta de la Camara el siguiente

DICTAMEN
Preambulo

La fortaleza de nuestros sistemas sanitarios y sociales se refleja en su capacidad de
ofrecer la_ mejor calidad de vida posible a las personas durante todo el proceso de su
enfermedad. El cuidado integral en las fases siguientes a la realizacion de un diagnéstico
es necesario en todas las enfermedades y sobre todo en aquellos procesos que tienen una
serie de caracteristicas: no existencia de un tratamiento curativo especifico, poco tiempo
de supervivencia desde el momento del diagndstico, rapida evolucién hacia un alto nivel
de discapacidad y dependencia y necesidad de integrar unos cuidados complejos
—sanitarios y sociales— que muchas veces nuestros sistemas no son capaces de ofrecer.

La Esclerosis Lateral Amiotréfica —en adelante, ELA— es un ejemplo paradigmatico
de una de las enfermedades que cumple dichos criterios. Es una patologia
neurodegenerativa, a fecha de hoy, incurable. La edad media de inicio se sitla entre los 40
y los 70 afios, siendo la enfermedad de la neurona motora mas frecuente de la edad
adulta y con una supervivencia de entre 3 y 5 afios a partir del diagnéstico. Esta
enfermedad tiene una prevalencia estimada en el afio 2021 de 6,5 casos por cada 100.000
habitantes, lo que representa alrededor de 3.000 personas en nuestro pais, de las que
el 55% son hombres y el 45% mujeres. La prevalencia de esta enfermedad se mantiene
bastante estable ya que cada afio se diagnostica un nimero de nuevos casos similar a la
cifra de muertes por esta patologia, entre 800 y 900, aunque la mejora de los tratamientos
sintomaticos ha aumentado minimamente la supervivencia de la enfermedad. Afecta a las
neuronas motoras del cerebro y de la médula espinal, a las que va matando
progresivamente, provocando la atrofia muscular hasta dejar al paciente totalmente
inmovil, sin poder comer, hablar o respirar, pero con las facultades mentales y cognitivas
intactas, siendo plenamente consciente de su deterioro.

Ademas de la ELA, existen diferentes procesos neurologicos y no neuroldgicos, de
origen diverso, caracterizados por esa alta complejidad en sus cuidados y con un
curso irreversible en poco tiempo —en adelante, procesos de alta complejidad y
curso irreversible—. Todos ellos se caracterizan por un impacto social, sanitario,
laboral y econémico muy elevado, con una progresién a una situacién de alta
dependencia y con un enorme padecimiento para las personas afectadas, sus
familias, personas cuidadoras y toda nuestra sociedad.

En marzo de 2021 la Comisién Europea renovo su Estrategia sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (2021-2030) dando cobertura a todas las areas
contempladas al respecto por la Convencion de las Naciones Unidas, ratificada por Espafia
en 2007. El documento de la Comisién Europea, Union de la Igualdad: Estrategia sobre los
derechos de las personas con discapacidad 2021-2030, ponia el foco en el esfuerzo que
los diferentes paises de la Unidn Europea han realizado para mejorar los sistemas de
proteccioén social de las personas con discapacidad, pero también denunciaba que «audn
no se ha alcanzado el objetivo de un nivel de vida adecuado para todos. La participacion
insuficiente en el mercado laboral, junto con la proteccion social deficiente y los gastos
adicionales relacionados con la discapacidad, en particular los cuidados familiares, son los
principales motivos por lo que las personas con discapacidad y sus familias corren un
mayor riesgo de sufrir pobreza econémica.

En los ultimos afios se han impulsado desde la coordinacion y el consenso con las
comunidades auténomas, las asociaciones de pacientes y los representantes de los
profesionales sanitarios y del &mbito social iniciativas como la «Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud» (2016) o el documento de «Abordaje
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de la Esclerosis Lateral Amiotrofica» (2018). La estrategia y el documento referidos
contemplan criterios del ambito asistencial —diagnéstico precoz, atencion, derechos y
autonomia del paciente...—, de la gestion —planes integrales, procesos integrados, mapas
de recursos...—, de la capacitacion de los profesionales — formacion sanitaria
especializada, atencion primaria...— y de la investigacion —epidemiolégica, etiol6gica,
clinica, traslacional, de servicios, de ensayos clinicos— orientados en todos los casos a
posibilitar un abordaje integral, eficiente y cohesionado de todas las necesidades que
presentan los afectados por la ELA.

Esta ley parte del consenso a partir de tres textos elaborados por los Grupos
Parlamentarios Popular, Junts per Catalunya, Socialista y Sumar, que se construyeron, a
su vez, partiendo de una propuesta elaborada por la Confederacién Nacional de
Entidades ConELA. Dicha propuesta, que nace de la realidad de las personas afectadas
por ELA, abre camino para mejorar la atencion de otros procesos con una condicion y
prondstico similares.

Esta ley plantea una serie de cambios legislativos orientados a garantizar la mejor
calidad de vida, a través de la agilizacién de los tramites administrativos para el
reconocimiento de la discapacidad y la dependencia, en una mejor atencion integrada
entre los sistemas de cuidados sociales y sanitarios, de las personas afectadas con
procesos severos que cumplan los siguientes criterios: (1) Tener una condicion irreversible
y con una reduccidén significativa de supervivencia (2) No haber tenido una respuesta
significativa al tratamiento 0 cuando no existan alternativas terapéuticas que vayan a
mejorar el estado funcional o el pronéstico de estas personas (3) Precisar cuidados
sociales y sanitarios complejos, centrados en el ambito domiciliario y que supongan un
alto impacto para el entorno cercano de las personas afectadas (4) Tener una rapida
progresién en algunos de estos procesos requiere acelerar procesos administrativos de
valoracion y reconocimiento del grado de discapacidad o dependencia.

La ley consta de una parte expositiva y una parte dispositiva, dividida en cinco
articulos, ocho disposiciones adicionales, una disposicion transitoria, una derogatoria y
nueve disposiciones finales.

El articulo 1 expone la finalidad y objeto de la norma que es mejorar la calidad de vida
y el acceso a servicios especializados de aquellas personas que padecen ELA y otras
enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible, y el articulo 2 se
refiere al ambito de aplicacién de la norma.

El articulo 3 aborda el reconocimiento de la situacion de discapacidad de las personas
con ELAy otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible, con la
finalidad de agilizar estos procedimientos. El articulo 4 establece un procedimiento de
urgencia para la revision del grado de discapacidad en el caso de personas con ELA 'y
otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible. Por Gltimo, el
articulo 5 define un procedimiento especifico para la calificacion del grado de dependencia
y del derecho a las prestaciones del Sistema y para la revision del programa individual de
atencion, aplicable a las personas incluidas en el ambito de aplicacion de esta norma.

Las disposiciones adicionales abordan la dotacion de recursos a los equipos
multiprofesionales de calificacion y reconocimiento del grado de discapacidad para dar
cumplimiento a esta ley y la mejora de la proteccién de las personas cuidadoras de
personas en situacion de dependencia con un Grado lll. La tercera de estas disposiciones
se dedica al fomento del empleo de las personas cuidadoras de personas en situacion de
dependencia. Asimismo, se sefialan las actualizaciones normativas especificas que seran
necesarias para la efectividad de los derechos que garantiza esta ley.

Ademas, se incluyen en estas disposiciones la capacitacion y especializacion de los
profesionales sanitarios en enfermedades o procesos de alta complejidad y curso
irreversible como la ELA, asi como la garantia de un plazo maximo para la recepcion de
prestaciones.
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Las disposiciones adicionales contienen también el mandato al Gobierno para la
elaboracién de un estudio sobre otras ayudas distintas a las contempladas por esta ley
para las personas en situacién de electrodependencia.

Se establece también un mecanismo de seguimiento de la norma con participacion de
los ministerios competentes, las comunidades auténomas y las plataformas, asociaciones
o colectivos de personas incluidas en su @mbito de aplicacion.

Las disposiciones finales abordan modificaciones de determinadas leyes que son
necesarias para el cumplimiento de los objetivos de esta ley. Estas son las siguientes: la
modificacion de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema
Nacional de Salud, para adecuar la prestacion de atencion especializada y la prestacion
sociosanitaria a los fines de esta. Se modifica también el texto refundido de la Ley General
de la Seguridad Social, aprobado por el Real Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre,
para agilizar la tramitacidon de la incapacidad permanente contributiva. Por dltimo, se
modifica el Real Decreto 897/2017, de 6 de octubre, por el que se regula la figura del
consumidor vulnerable, el bono social y otras medidas de proteccion para los consumidores
domésticos de energia eléctrica para incluir a las personas con electrodependencia entre
quienes pueden optar al bono social eléctrico.

Otra de las disposiciones finales se destina a orientar la aplicacion del Baremo de
Evaluacion de las Capacidades/Limitaciones para una adecuada aplicacion a las personas
afectadas por esta ley.

La ley cuenta también con disposiciones finales referidas a su titulo competencial, a la
habilitacion reglamentaria, al desarrollo reglamentario para la determinacion del ambito de
aplicacion de la ley y a su entrada en vigor.

Articulo 1. Finalidad y objeto de la norma.

1. La presente norma tiene como finalidad mejorar la calidad de vida y el acceso a
servicios especializados de aquellas personas que padecen Esclerosis Lateral Amiotréfica
(en adelante, ELA) y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso
irreversible a las que se refiere el articulo 2.

2. De conformidad con dicha finalidad, el objeto de la ley es establecer un marco
juridico que refleje el compromiso de la sociedad y, en particular, de las administraciones
publicas competentes, de asegurar un trato digno, respetuoso y adecuado para las
personas incluidas en su &mbito de aplicacion, asi como sus familias, teniendo en cuenta,
particularmente, los reducidos rangos temporales de supervivencia en el caso de la ELAy
otras enfermedades similares.

3. Sin perjuicio de lo anterior, resultaran aplicables a las personas a las que se refiere
el articulo 2 cualesquiera derechos, ventajas o servicios mas beneficiosos que se hayan
establecido o puedan reconocerse en las normas generales de cualquier ambito del
ordenamiento juridico en relacion con la finalidad y objeto definidos en los apartados
anteriores.

Articulo 2. Ambito de aplicacion.

1. Esta norma se aplica a las personas diagnosticadas con ELA, desde el momento
de su entrada en vigor.

2. Se aplicara también a las personas que padezcan otras enfermedades o procesos
neurolégicos irreversibles y de alta complejidad en su cuidado y que cumplan los siguientes
criterios:

a) Tener una condicion irreversible y con una reduccion significativa de supervivencia.

b) No haber tenido una respuesta significativa al tratamiento, o cuando no existan
alternativas terapéuticas que vayan a mejorar el estado funcional o el prondstico de estas
personas.

¢) Precisar cuidados sociales y sanitarios complejos, centrados en el ambito domiciliario
y que supongan un alto impacto para el entorno cercano de las personas afectadas.
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d) Tener una rapida progresion en algunos de estos procesos que requiera acelerar
procesos administrativos de valoracion y reconocimiento del grado de discapacidad o
dependencia.

3. Esta norma también podra ser aplicada a otros procesos o enfermedades no
neuroldgicas que, en su evolucién, cumplan todos los requisitos identificados en el
apartado anterior.

4. Lo dispuesto en los apartados 2 y 3 se llevara a cabo segun lo establecido en la
disposicion final séptima.

Articulo 3. Reconocimiento de la situacion de discapacidad de las personas con ELA y
otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible.

1. Se considerard, a todos los efectos, que presentan una discapacidad en grado
igual o superior al 33 por ciento las personas incluidas en el &mbito de aplicacion de esta
norma que sean pensionistas de la Seguridad Social y tengan reconocida una pensién de
incapacidad permanente en el grado de total, absoluta o gran invalidez y aquellas que
sean pensionistas de clases pasivas y tengan reconocida una pensién de jubilacion o de
retiro por incapacidad permanente para el servicio o inutilidad.

2. Se considerard también, a todos los efectos, que presentan una discapacidad en
grado igual o superior al 33 por ciento las personas incluidas en el ambito de aplicacion de
esta ley que tengan reconocida la situacion de dependencia en cualquiera de sus grados.

Articulo 4. Procedimiento de urgencia para la revisiéon del grado de discapacidad en el
caso de personas con ELA y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y
curso irreversible.

1. La revision del grado de discapacidad podra solicitarse en cualquier momento a
instancia de la persona interesada incluida en el ambito de aplicacién de esta norma.

2. En el supuesto al que se refiere el apartado anterior, se establece un plazo maximo
de tres meses para la resolucion de la revision del grado de discapacidad.

Articulo 5. Procedimiento para la calificacion y revision del grado de dependencia y del
derecho a las prestaciones del Sistema y para la revision del programa individual de
atencion en el caso de personas con ELA y otras enfermedades o procesos de alta
complejidad y curso irreversible.

La resolucion de calificacion del grado de dependencia y del derecho a las prestaciones
del Sistema de dependencia reguladas en el articulo 28 de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion
de dependencia en el ambito de aplicacion de esta norma, otorgard un Grado | desde el
diagnéstico de la enfermedad o proceso correspondiente. La resolucion de calificacion
debera producirse en el plazo maximo de tres meses desde la solicitud, en el supuesto de
personas incluidas en el ambito de aplicacién de esta norma.

Asimismo, la revisién del programa individual de atencion y la revision del grado de
dependencia a las que hacen referencia los articulos 29 y 30 respectivamente de la norma
citada en el parrafo anterior, deberan producirse en el plazo maximo de tres meses desde
la solicitud, en el supuesto de personas incluidas en el ambito de aplicacion de esta norma.

Disposicion adicional primera. Dotacion de recursos necesarios a los equipos
multiprofesionales de calificacion y reconocimiento del grado de discapacidad.

1. Con el objetivo de posibilitar la resolucion de la solicitud de revision del grado de
discapacidad dentro del plazo previsto en el articulo 4.2, todas las administraciones
competentes dotaran a los equipos multiprofesionales de calificacién y reconocimiento del
grado de discapacidad de los recursos necesarios para dar cumplimiento a las previsiones
establecidas en materia de celeridad de los procedimientos de evaluacién de las
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situaciones de discapacidad y la calificacion de su grado, asi como en las revisiones de
grado. También se dotaran los recursos precisos para el adecuado funcionamiento de las
valoraciones por medios no presenciales o telematicos, cuando procedan.

2. En aplicacion de lo previsto en el apartado anterior, las administraciones
competentes habilitaran protocolos, canales, modelos u otros mecanismos especificos
para la recepcién y tramitacion singularizada de las solicitudes de revision del grado de
discapacidad por parte de las personas incluidas en el ambito de aplicacion de esta norma.

Disposicion adicional segunda. Proteccién de personas cuidadoras de personas en
situacion de dependencia con un Grado lll, Gran Dependencia, reconocido de
conformidad con lo previsto en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia.

Las personas encuadradas en la Seguridad Social mediante la suscripcion del
convenio especial regulado en el Real Decreto 615/2007, de 11 de mayo, por el que se
regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situacion de dependencia,
que hayan interrumpido una actividad por cuenta ajena o por cuenta propia, por la que
hubieran estado incluidas en el sistema de la Seguridad Social, a fin de dedicarse a la
atencion de una persona en situacion de dependencia con un Grado lll, podran optar por
mantener la base de cotizacién del dltimo ejercicio en dicha actividad, siempre que resulte
superior al tope minimo del Régimen General, siendo a su cargo directo el 50 por ciento
del coste del incremento de cotizacion sobre la cuantia resultante de la aplicacion del
apartado 1 del articulo 4 del citado real decreto. El 50 por ciento restante del coste del
incremento de cotizacién sera abonado directamente por el Instituto de Mayores y
Servicios Sociales (IMSERSO) a la Tesoreria General de la Seguridad Social.

Disposicion adicional tercera. Politica de empleo para las personas cuidadoras.

Las personas cuidadoras que se hayan visto obligadas a renunciar a su actividad
laboral o profesional por hacerse cargo de personas incluidas en al ambito de aplicacion
de esta ley seran consideradas colectivo de atencién prioritaria para la politica de empleo,
en los términos previstos en el articulo 50 de la Ley 3/2023, de 28 de febrero, de Empleo.

Disposicion adicional cuarta. Actualizaciones normativas especificas para la efectividad
de los derechos de las personas afectadas por ELA y enfermedades o procesos de
alta complejidad y curso irreversible.

El Gobierno, en el plazo de doce meses desde la entrada en vigor de esta ley, adoptara
las siguientes medidas:

a) Promovera un acuerdo en el pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud para homogeneizar las ayudas por gastos de desplazamiento, manutencién y
alojamiento de los pacientes, y en su caso los acompafiantes, que sean derivados para
recibir asistencia sanitaria a un centro o servicio del Sistema Nacional de Salud de otra
comunidad autébnoma distinta a la de su lugar de residencia.

b) Actualizara la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud en el &mbito de la
rehabilitacion para incorporar aquellos servicios de fisioterapia, incluyendo la modalidad a
domicilio, que puedan beneficiar, entre otras, a personas con enfermedades o procesos de
alta complejidad y curso irreversible, como la ELA, previo acuerdo del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud, y segun lo dispuesto en el 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.

c) Integrara en el Instituto de Salud Carlos Il (ISCIIl) una estructura que incluira
programas de investigacion en ELA que tenga como objeto el fomento de la investigacion,
el desarrollo, la innovacién y la divulgacion y prestacion de servicios documentales sobre
la propia ELA, asi como la coordinacidn, seguimiento y promocién de avances cientificos
y sanitarios para la mejora de su diagndstico y su tratamiento.
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d) Crearay regulara el Registro Estatal de Enfermedades Neurodegenerativas, segin
lo dispuesto en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad y en la Ley 16/2003,
de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud, con el objetivo de
proporcionar informacién epidemioldgica sobre la incidencia, la prevalencia y los factores
determinantes asociados a la enfermedad, asi como para facilitar informacioén con la que
orientar la planificacion, la gestion sanitaria y la evaluacion de las actividades asistenciales,
y para proveer los indicadores béasicos que permitan la comparacién entre comunidades
autébnomas y con otros paises.

e) Actualizara el documento de Abordaje de la Esclerosis Lateral Amiotréfica de la
Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud, para
incorporar nuevos hitos y acciones en la atencién de las personas con ELA en el Sistema
Nacional de Salud, con especial atencion en el desarrollo de un plan de cuidados especifico
vertebrado en Atencion Primaria y en enfermeria y unidades especificas, en su caso.

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

— Adaptar los servicios prestados desde la prestacién de asistencia personal y del
Servicio de Ayuda a Domicilio previstos en los articulos 19 y 23 de la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promociéon de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en
situacién de dependencia a las necesidades de las personas destinatarias de esta ley.

— Incluir formacién especifica en los cursos para los cuidadores y cuidadoras
profesionales que trabajan en el Sistema de Dependencia, para dotarlos de las
herramientas necesarias para atender a personas con enfermedades o procesos de alta
complejidad y curso irreversible como la ELA.

— Desarrollo de un marco de referencia en coordinacion e integracién sociosanitaria
que, entre otras cuestiones, aborde la atencién integrada de cuidados y servicios prestados
a los pacientes con enfermedades de alta complejidad como la ELA por parte de los servicios
sociales y de los servicios asistenciales del Sistema Nacional de Salud. Dicho marco debera
ser elevado, posteriormente, al Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Estas propuestas incorporaran medidas dirigidas a asegurar una garantia publica de
supervision y atencién continuada especializada 24 horas que se puede requerir para
prevenir el riesgo de muerte evitable de personas diagnosticadas con ELA u otras
enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible, en aquella fase
avanzada de la enfermedad que determina una dependencia completa para actividades
basicas de la vida diaria, asi como asistencia instrumental y personal derivada de
problemas respiratorios y disfagia.

Los derechos, prestaciones y recursos de caracter social derivados de la presente ley
seran financiados cumpliendo lo establecido en los articulos 9 y 32 de la Ley 39/2006
de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia.

Disposicién adicional quinta. Capacitacion y especializacion de los profesionales
sanitarios en enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible como
la ELA.

El Gobierno desarrollara las acciones que resulten preceptivas para mejorar la
capacitaciéon y desarrollar la especializacién de los profesionales sanitarios y de los
especialistas en Ciencias de la Salud, en el abordaje integral y multidisciplinar de las
enfermedades de alta complejidad como la ELA.

La Comision de formacién continuada de las profesiones sanitarias, adscrita a la Comision
de Recursos Humanos del Sistema Nacional de Salud, abordara la coordinacion de la oferta
de formacién continua de los profesionales sanitarios, especialmente en lo relativo a
diagnéstico, atencion y evolucién de las enfermedades de alta complejidad como ELA, con el
fin de atender adecuadamente las necesidades de las personas que padecen estas
enfermedades a lo largo de su evolucion.
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Las acciones formativas referidas seran disefiadas y llevadas a la practica segun lo
dispuesto sobre la formacion especializada y continuada de los profesionales sanitarios en el
Titulo Il de la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones sanitarias.

Disposicién adicional sexta. Garantia de un plazo maximo para la recepcion de prestaciones.

El Gobierno propondra al Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para
la Autonomia y Atencién a la Dependencia la creacion de un grupo de trabajo
interinstitucional, en el que estaran representados distintos ministerios ademas de las
comunidades autébnomas, con la finalidad de abordar la mejora del funcionamiento de los
servicios publicos y, en concreto, el establecimiento de un tiempo maximo de respuesta
para la recepcion de las prestaciones sociales mas importantes como las del Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia.

Disposicién adicional séptima. Elaboracion de un estudio sobre nuevas ayudas para las
personas en situacion de electrodependencia.

El Gobierno, en coordinacion con las comunidades autonomas, elaborard un estudio
sobre la conveniencia y oportunidad de aprobar otras posibles ayudas para las personas
en situacion de electrodependencia, tales como la garantia de que no se les pueda
suspender el suministro eléctrico; el establecimiento de la obligacién de que las compafias
eléctricas notifiquen, con la mayor antelacién posible, aquellos cortes programados e
inevitables en el suministro; el acceso a mayores bonificaciones en la tarifa eléctrica; o la
puesta a disposicion de dispositivos que garanticen el suministro en casos de cortes
programados e inevitables o coyunturas imprevistas, como equipos electrégenos o
sistemas de alimentacion ininterrumpida.

Disposicién adicional octava. Seguimiento de la norma.

En el plazo de dos afios desde la publicacion en el «Boletin Oficial del Estado» de esta
ley, el Gobierno convocara a los ministerios competentes, las comunidades autbnomas y
las plataformas, asociaciones o colectivos de personas incluidas en su ambito de
aplicacion, con el objetivo de efectuar un andlisis compartido sobre el cumplimiento de la
finalidad y objeto de la misma.

Disposicidn transitoria Unica. No retroactividad de beneficios.

Los beneficios de todo tipo, econdmicos, sociales, fiscales y cualesquiera otros, que
pudieran derivarse de la aplicacion de esta norma, no resultaran aplicables con caracter
retroactivo.

Disposicién derogatoria Unica. Derogacion normativa.

Quedan derogadas cuantas disposiciones de igual o inferior rango se opongan,
contradigan o resulten incompatibles con lo dispuesto en esta ley.

Disposicion final primera. Modificacion de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y
calidad del Sistema Nacional de Salud.

Se modifica la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema
Nacional de Salud, en los siguientes términos:

Uno. Se modifica el apartado 2 del articulo 13, que queda con la siguiente redaccion:

«2. La atencidn sanitaria especializada, en coordinaciéon con la atencion
primaria, comprendera:

a) La asistencia especializada en consultas.
b) La asistencia especializada en hospital de dia, médico y quirtrgico.
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c) La hospitalizacién en régimen de internamiento.

d) Elapoyo a la atencion primaria en el alta hospitalaria precoz y, en su caso,
la hospitalizacién a domicilio.

e) Laindicacion o prescripcion, y la realizacion, en su caso, de procedimientos
diagnésticos y terapéuticos.

f) La atencion paliativa a enfermos terminales.

g) Laatencion a la salud mental.

h) La rehabilitacion en 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 maxima autonomia, mejorar la calidad de vida y
reintegrarles en su medio habitual.»

Dos. Se maodifica el articulo 14, que queda con la siguiente redaccion:

«Articulo 14. Prestacion de atencién sociosanitaria.

1. La atencidn sociosanitaria comprende el conjunto de cuidados destinados a
aquellas personas con enfermedades que por su evolucion generan dependencia o
discapacidad, generalmente pacientes croénicos, que por sus especiales
caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacién simultanea y sinérgica de los
servicios sanitarios y sociales, para aumentar su autonomia, paliar sus limitaciones
o sufrimientos y facilitar su reinsercion social.

2. En el &mbito sanitario, la atencion sociosanitaria se llevard a cabo en los
niveles de atencién que cada comunidad auténoma y el Instituto Nacional de
Gestion Sanitaria determinen, y en cualquier caso comprendera:

a) Los cuidados sanitarios de larga duracion.

b) La atencion sanitaria a la convalecencia.

¢) Larehabilitacién en 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 maxima autonomia, mejorar la calidad de vida y
reintegrarles en su medio habitual.

d) Los cuidados intermedios a aquellas personas que la evolucién de su
enfermedad les ha generado una situacion de gran dependencia, como las
enfermedades cronicas complejas, las enfermedades raras, los procesos y las
enfermedades de alta complejidad y de curso irreversible, en particular aquellas a
las que se refiere la Ley X/2024, de X de X, para mejorar la calidad de vida de
personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o procesos de
alta complejidad y curso irreversible, entre otras.

3. La continuidad del servicio sera garantizada por los servicios sanitarios y
sociales a través de la adecuada coordinacién entre las Administraciones publicas
correspondientes. La adecuada coordinacion podra ser reforzada mediante la
constitucién de érganos de coordinacidon sociosanitaria en las comunidades
auténomas y ciudades de Ceuta y de Melilla que faciliten la cooperacién entre el
ambito social y sanitario, para responder de forma integral, coordinada y eficiente a
las necesidades de atencién social y sanitaria de las personas con enfermedades
que por su evolucién generan dependencia y discapacidad, como las enfermedades
crénicas complejas, de salud mental, enfermedades raras y los procesos y las
enfermedades de alta complejidad y de curso irreversible, en particular aquellas a
las que se refiere la Ley X/2024, de X de X, para mejorar la calidad de vida de
personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o procesos de
alta complejidad y curso irreversible, entre otras, y que por sus especiales
caracteristicas puedan beneficiarse de la actuacion simultanea y sinérgica de los
servicios sanitarios y sociales.»
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Disposicion final segunda. Modificacion del texto refundido de la Ley General de la
Seguridad Social, aprobado por el Real Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre.

Se modifican los apartados 1y 2 del articulo 193 del texto refundido de la Ley General
de la Seguridad Social, aprobado por el Real Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre,
gue quedan redactados en los siguientes términos:

«1. La incapacidad permanente contributiva es la situacion de la persona
trabajadora que, después de haber estado sometida al tratamiento prescrito,
presenta reducciones anatomicas o funcionales graves, susceptibles de
determinacion objetiva y previsiblemente definitivas, que disminuyan o anulen su
capacidad laboral. No obstaré a tal calificacion la posibilidad de recuperacion de la
capacidad laboral de la persona incapacitada, si dicha posibilidad se estima
médicamente como incierta o a largo plazo.

El requisito de haber estado sometido previamente al tratamiento prescrito
podra no ser exigible en aquellos supuestos en los que, atendiendo a las
caracteristicas de la patologia de la persona trabajadora, el estadio de la
enfermedad, su previsible evolucion, y la gravedad de las reducciones anatomicas
y funcionales, estas queden suficientemente objetivadas y sean previsiblemente
definitivas.

Las reducciones anatomicas o funcionales existentes en la fecha de la afiliacion
del interesado en la Seguridad Social no impediran la calificacion de la situacion de
incapacidad permanente, cuando se trate de personas con discapacidad y con
posterioridad a la afiliacién tales reducciones se hayan agravado, provocando por si
mismas 0 por concurrencia con nuevas lesiones o patologias una disminucién o
anulacion de la capacidad laboral que tenia el interesado en el momento de su
afiliacion.

2. Laincapacidad permanente habra de derivarse de la situacion de incapacidad
temporal, salvo que afecte a quienes carezcan de proteccion en cuanto a dicha
incapacidad temporal, bien por encontrarse en una situacion asimilada a la de alta,
de conformidad con lo previsto en el articulo 166, que no la comprenda, bien en los
supuestos de asimilacion a trabajadores por cuenta ajena, en los que se dé la
misma circunstancia, de acuerdo con lo previsto en el articulo 155.2, bien en los
casos de acceso a la incapacidad permanente desde la situacion de no alta, a tenor
de lo previsto en el articulo 195.4. Tampoco sera necesario que la incapacidad
permanente derive de una situacién de incapacidad temporal en los supuestos
sefialados en el segundo parrafo del apartado anterior.»

Disposicion final tercera. Modificacion del Real Decreto 897/2017, de 6 de octubre, por el
que se regula la figura del consumidor vulnerable, el bono social y otras medidas de
proteccion para los consumidores domésticos de energia eléctrica.

Se aflade una nueva letra f) en el apartado 3 del articulo 3 del Real Decreto 897/2017,
de 6 de octubre, por el que se regula la figura del consumidor vulnerable, el bono social y
otras medidas de proteccién para los consumidores domésticos de energia eléctrica, con
la siguiente redaccion:

«f) Que el consumidor o alguno de los miembros de la unidad de convivencia
sea una persona con electrodependencia.

Reglamentariamente, en los términos que establezca el Ministerio de Sanidad,
se definiran las condiciones de acceso, el procedimiento y certificacion de la
situacion de electrodependencia, asi como un catalogo de enfermedades que
determinan la electrodependencia.

La situacion de electrodependencia se acreditara con la presentacion del
certificado de electrodependencia que establecera la normativa sanitaria, de
acuerdo con lo anterior.»
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Disposicion final cuarta. Baremo de Evaluacion de las Capacidades/Limitaciones en la
Actividad.

En el ambito del procedimiento de evaluacion de resultados del Baremo de Evaluacion
de las Capacidades/Limitaciones en la Actividad regulado en la disposicién adicional quinta
del Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el que se establece el procedimiento
para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad, se tendran en
cuenta, a efectos de la modificacién del concepto de dificultad respiratoria en la referencia
a450 del baremo de movilidad, las limitaciones propias de las personas que, pudiendo
caminar o andar, lo hacen con dificultad por la afectacién de la musculatura del aparato
respiratorio, por patologias respiratorias graves o por sufrir insuficiencia cardiaca.

Disposicidn final quinta.  Titulo competencial.

La presente ley se dicta en virtud de los articulos 149.1.1.2, 13.2,16.2, 17.2y 25.2 de la
Constitucién Espafiola, que atribuye al Estado la competencia exclusiva en materia de
regulacion de las condiciones béasicas que garanticen la igualdad de todos los espafioles
en el ejercicio de los derechos y en el cumplimiento de los deberes constitucionales; el
establecimiento de las bases y coordinacion de la planificacién general de la actividad
econOmica; de las bases y coordinacion general de la sanidad; en materia de legislacién
basica y régimen econdmico de la Seguridad Social; y para establecer las bases de
régimen energético.

Disposicidn final sexta. Desarrollo reglamentario y habilitacién normativa.

Se habilita al Gobierno y a las personas titulares de los departamentos ministeriales,
en el ambito de sus respectivas competencias, para aprobar cuantas disposiciones sean
necesarias para el desarrollo, aplicacion y ejecucion de lo establecido en esta ley.

Disposicion final séptima. Desarrollo reglamentario para la determinacion del ambito de
aplicacion de la ley.

En el plazo de un afio desde la publicaciéon en el Boletin Oficial del Estado de esta
norma, el Gobierno aprobara un reglamento que definira los criterios a los que se refieren
los apartados 2 y 3 del articulo 2 e incorporara un anexo con un listado de enfermedades
y procesos a los que resultara aplicable la presente ley.

Disposicion final octava. Salvaguarda del rango de disposiciones reglamentarias.

Mantienen su rango de real decreto todos los preceptos de rango reglamentario
reformados en esta ley, que podran ser modificados por una norma de ese mismo rango.

Disposicién final novena. Entrada en vigor.

La presente ley entrara en vigor el dia siguiente al de su publicacion en el «Boletin
Oficial del Estado».

Palacio del Congreso de los Diputados, 1 de octubre de 2024.—La Presidenta de la
Comision, Verdnica Martinez Barbero.—La Secretaria de la Comisién, Maria de las
Nieves Ramirez Moreno.
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ESCRITOS DE MANTENIMIENTO DE ENMIENDAS

A la Presidencia de la Comisidn de Derechos Sociales y Consumo
Autor: Grupo Parlamentario Mixto
A la Mesa del Congreso de los Diputados

El Grupo Parlamentario Mixto, a instancia del Diputado del Bloque Nacionalista
Galego, D. Néstor Reg6 Candamil, solicita el mantenimiento para su votacion en Pleno de
todas las enmiendas presentadas a las siguientes proposiciones de ley después de haber
sido ya aprobado el Dictamen de Ponencia en la correspondiente comision de la
Proposicion de Ley para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica y otras enfermedades o procesos neuroldgicos de alta complejidad y curso
irreversible:

— Proposicion de Ley para la atencion integral de las necesidades de las personas
afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotrofica. (122/000027) (todas las emiendas).

— Proposicion de Ley para mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis
lateral amiotréfica. (122/000058) (todas las emiendas).

— Proposicion de Ley para la atencién integral de las personas afectadas por
enfermedades neurodegenerativas, como la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).
(122/000070) (todas las enmiendas).

Palacio del Congreso de los Diputados, 2 de octubre de 2024.—Néstor Rego
Candamil, Portavoz del Grupo Parlamentario Mixto.

Ala Mesa de la Comisién de Derechos Sociales y Consumo

Autores: Grupo Parlamentario Mixto
Belarra Urteaga, lone

En relacién con la iniciativa: Proposicion de Ley para mejorar la calidad de vida de
personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o procesos heuroldgicos
de alta complejidad y curso irreversible.

Ala Mesa de Comision de Derechos Sociales y Consumo

lone Belarra, Diputada de Podemos y Portavoz adjunta del Grupo Parlamentario Mixto
solicita a la Mesa de la Comision de Derechos Sociales el mantenimiento de todas las
enmiendas formuladas por este Grupo Parlamentario a la Proposicion de Ley para mejorar
la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o
procesos neurolédgicos de alta complejidad y curso irreversible.

Palacio del Congreso de los Diputados, 2 de octubre de 2024.—lone Belarra Urteaga,
Diputada del Grupo Parlamentario Mixto (SUMAR) y Portavoz adjunta del Grupo
Parlamentario Mixto.
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