Provincia de Buenos JAires
Honorable Cimara de Diputados

PROYECTO DE DECLARACION

La Honorable Camara de Diputados de la Provincia de

Buenos Aires

DECLARA

Adherir al ‘“Dia_Mundial contra Ia Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA)”, que se conmemora en 21de junio de 2018.-
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Provincia de Buenos Aires
Honorable Cimara de Diputados

FUNDAMENTOS

Desde 1997, cada 21 de junio se celebra el dia mundial de la ELA, con el

proposito de recordar la existencia y la lucha que viven quienes Ia padecen. La
Esclerosis Lateral Amiotréfica se trata de una enfermedad neurodegenerativa,
en la que las neuronas que controlan los musculos del movimiento voluntario

{motoneuronas) mueren, y de la cual aln se desconocen las causas vy la cura. -

La ELA no es una enfermedad infecciosa, ni contagiosa y solo en un porcentaje
inferior al 5% se trata de casos hereditarios, afectando generalmente a
personas entre 40 y 70 afios. El inicio de la ELA puede ser muy sutil y muchas
veces los sintomas pasan desapercibidos o se confundan con otras
enfermedades. Sin embargo con la evolucién de la enfermedad el paciente se
debilita progresivamente hasta llegar a una paralisis total, incluida la capacidad
de comer, hablar, respirar.-

Entre los primeros sintomas pueden incluirse: calambres, rigidez y/o debilidad
muscular en especial en las extremidades, palabras arrastradas o nasales
(disartria); o dificultad para masticar o tragar (disfagia). Si bien el efecto
provocado en los masculos es notable, la enfermedad no afecta otras funciones
del cuerpo, y sdlo en algunos casos ajslados se presentan alglin tipo de

demencia o problemas de memoria.-

Al no recibir los estimulos de las neuronas motoras, todos los musculos del
cuerpo, incluso los respiratorios, se debilitan y afrofian. Los pacientes tienen
dificultad para respirar, llegando en ocasiones a perder la habilidad de respirar
por si solos y se ven obligados a depender del soporte ventilatorio.-
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Pese a esto no ven comprometidas la sensibilidad, la audicién, visién, gusto y
olfato, ni tampoco la inteligencia, manteniendo la lucidez en etapas avanzadas

de la enfermedad.-

El neurdlogo francés Jean-Martin fue quien, describidé por primera vez el ELA en
1869 pero, recién 70 afios mas tarde, en 1939, la enfermedad comenzé a
darse a conocer de forma popular. Esto se debe a que Lou Gehrig, un famoso
jugador de béisbol estadounidense, contrajo ELA y fallecié poco después.-

El tratamiento de la ELA debe ser integral y multidisciplinar, y no se reduce solo
al tratamiento farmacolégico. Neurdlogos expertos en la enfermedad y otros
especialistas, como rehabilitadores, terapistas fisicos, ocupacionales,
fonoaudidlogos, nutricionistas y trabajadcres sociales, trabajan en conjunto en
el seguimiento y el tratamiento del paciente. Si bien nc hay cura para la
enfermedad, hay medicamentos que se utilizan para paliar y retrasar los
sintomas y de esta manera mejorar y prolongar la calidad de vida de los

pacientes e incluso prolongar la vida de ellos.~

Por todo ello es que solicito 2 mis pares que acomparfien con su voto la

presente iniciativa.-




