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Consulta publica previa sobre el Proyecto de Real Decreto por el que se desarrolla la Ley
3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible, en lo
referido al listado de enfermedades y procesos a los que resultara aplicable.

De conformidad con lo previsto en el articulo 133 de la Ley 39/2015, de 1 de octubre, del
Procedimiento Administrativo Comun de las Administraciones Publicas, en relacion con el
articulo 26 de la Ley 50/1997, de 27 de noviembre, del Gobierno, y con el objetivo de mejorar
la participacion de los ciudadanos en el procedimiento de elaboracién normativa, se
sustanciara una consulta publica con caracter previo a la elaboracién del proyecto de cada
una de las normas, en la que se recabara la opinién de los sujetos y de las organizaciones
MAas representativas potencialmente afectados por la futura norma.

En cumplimiento de lo anterior, y en aplicacion de la Orden PRE/1590/2016, de 3 de octubre,
por la que se publica el Acuerdo del Consejo de Ministros de 30 de septiembre de 2016, por
el que se dictan instrucciones para habilitar la participacién publica en el proceso de
elaboracion normativa a través de los portales web de los departamentos ministeriales, se
ofrecera informacién sobre los siguientes aspectos:

a) Antecedentes de la norma.

b) Problemas que se pretenden solucionar con la nueva norma.
c) Necesidad y oportunidad de su aprobacion.

d) Objetivos de la norma.

e) Posibles soluciones alternativas, regulatorias y no regulatorias.

Los ciudadanos, organizaciones y asociaciones que asi lo consideren, pueden hacer llegar
sus opiniones sobre las cuestiones planteadas, hasta el 9 de febrero de 2025, a través del
siguiente buzén de correo electronico:

normativa-sgca@sanidad.gob.es

Sélo seran consideradas las respuestas en las que el remitente esté identificado. Se ruega
indicar que la remisién de comentarios al correo indicado es a efectos de la consulta publica
de la propuesta de real decreto referida.
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Antecedentes
de lanorma

La Constitucion Espafiola de 1978, en su articulo 43, reconoce el derecho a la proteccion
de la salud, encomendando a los poderes publicos organizar y tutelar la salud publica a
través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios.

Este derecho se hace efectivo con la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad
incluyendo entre las actuaciones a desarrollar por las Administraciones Publicas, a través
de sus Servicios de Salud, la promocién, extension y mejora de los sistemas de deteccion
precoz de discapacidades y de los servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la
aparicién de nuevas discapacidades o la intensificacién de las preexistentes.

Por otro lado, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional
de Salud incluye dentro de la prestacion de atencion sociosanitaria a aquellas personas con
enfermedades que por su evolucion generan dependencia o discapacidad, generalmente
pacientes cronicos, que por sus especiales caracteristicas pueden beneficiarse de la
actuaciéon simultanea y sinérgica de los servicios sanitarios y sociales.

Posteriormente, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia se centra en mejorar la
atencion a las personas en situacion de dependencia y promocionar su autonomia personal,
uno de los principales retos de la politica social de los paises desarrollados.

En los dltimos afios se han impulsado desde la coordinacién y el consenso con las
comunidades auténomas, las asociaciones de pacientes y los representantes de los
profesionales sanitarios y del ambito social iniciativas como la «Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud» (2016) o el documento de «Abordaje
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica» (2017). Dichos documentos contemplan criterios del
ambito asistencial —diagnéstico precoz, atencidn, derechos y autonomia del paciente—, de
la gestidon —planes integrales, procesos integrados, mapas de recursos—, de la capacitacion
de los profesionales sanitarios y de la investigacién —epidemioldgica, etioldgica, 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 Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Con una base legislativa sélida que salvaguarda los derechos a una atencién integral,
equitativa y de calidad en el ambito sanitario y social, nace la Ley 3/2024, de 30 de octubre,
para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras
enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible, que plantea una serie de
cambios legislativos orientados a garantizar la mejor calidad de vida, a través de la
agilizacion de los tramites administrativos para el reconocimiento de la discapacidad y la
dependencia, en una mejor atencién integrada entre los sistemas de cuidados sociales y
sanitarios, de las personas afectadas por diferentes procesos, (ademas de la Esclerosis
Lateral Amiotréfica), neuroldgicos y no neuroldgicos, de origen diverso, caracterizados por
una alta complejidad en sus cuidados y con un curso irreversible en poco tiempo. Todos
ellos se caracterizan por un impacto social, sanitario, laboral y econémico muy elevado, con
una rapida progresion a una situacion de alta dependencia y con un enorme padecimiento
para las personas afectadas, sus familias, personas cuidadoras y toda nuestra sociedad.
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En dicho texto, se insta al Gobierno a aprobar un reglamento que defina los criterios de las
enfermedades y procesos a los que resultara aplicable la ley, asi como para que se
incorpore en un anexo el listado de enfermedades y procesos definidos.

Problemas
gue se
pretenden
solucionar
con la nueva
norma

Desarrollar la Ley 3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas
con Esclerosis Lateral Amiotrofica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y
curso irreversible, estableciendo los criterios y el listado de enfermedades a las que se
aplicaréa dicha ley.

Necesidad y | Através de esta nhorma, se da respuesta a la disposicién final séptima relativa al
oportunidad desarrollo reglamentario para la determinacion del ambito de aplicacion de la Ley 3/2024,
de su | de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral
aprobacién Amiotréfica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible.
Objetivo de la | Definir los criterios a los que se refiere el articulo 2 de la Ley 3/2024, de 30 de octubre, para
norma mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras

enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible:

1. En el apartado 2 al mencionar otras enfermedades o procesos neurolégicos
irreversibles y de alta complejidad en su cuidado que cumplan los siguientes
criterios:

a) Tener una condicién irreversible y con una reduccién 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.

c) 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.

d) Tener una rapida progresién en algunos de estos procesos que
requiera acelerar procesos administrativos de valoracién y
reconocimiento del grado de discapacidad o dependencia.

2. En el apartado 3 al mencionar otros procesos o enfermedades no neuroldgicas
gue, en su evolucién, cumplan todos los requisitos identificados en el apartado
anterior.

Publicar un anexo con el listado de enfermedades y procesos a los que se les aplicara la
ley.
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Posibles
soluciones
alternativas
regulatorias y
no
regulatorias

Ninguna, dado que en la disposicién final séptima de la Ley 3/2024, de 30 de octubre,
para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica y otras
enfermedades o procesos de alta complejidad y curso irreversible, se establece que el
Gobierno aprobara un reglamento que definira los criterios a los que se refieren los
apartados 2 y 3 del articulo 2 e incorporard un anexo con un listado de enfermedades y
procesos.




