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PROYECTO DE DECLARACIÓN


La Legislatura de la Ciudad Autónoma de Buenos Aires conmemora el 21 de junio como “el Día Mundial de la Lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA)”, fecha impulsada por asociaciones de pacientes de todo el mundo para concientizar sobre esta enfermedad, unir fuerzas y exigir más investigación.












































FUNDAMENTOS


Señor Presidente:

En 1996, durante la VI Reunión de la Alianza Internacional de Asociaciones de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), que se llevó a cabo en el año 1996 en Chicago, se acordó la conmemoración del Día Mundial de la ELA o Día Mundial de la Lucha contra el ELA, todos los 21 de junio de cada año.
El 21 de junio es una fecha para generar conciencia sobre esta enfermedad, unir fuerzas y exigir más investigación, que es uno de los pilares fundamentales para conseguir aumentar la esperanza de vida de los pacientes con ELA.

La Esclerosis Lateral Amiotrófica es una enfermedad neurodegenerativa, que se caracteriza por una atrofia progresiva de todos los músculos del organismo excepto el corazón y la musculatura que controla la motilidad ocular y de los esfínteres (vesical y anal), sin producir alteraciones de la sensibilidad.

La ELA provoca una parálisis muscular progresiva. Los pacientes ven afectada rápidamente su actividad muscular voluntaria esencial, que afectan a procesos tan básicos como el habla, la respiración, la capacidad para comer o para caminar. 

Las causas de la ELA son desconocidas. Solo entre el 5% y el 10% de los casos tienen un origen genético hereditario. En lo que respecta a los factores de riesgo, los primeros síntomas de la enfermedad suelen aparecer en la sexta década de vida del paciente y afecta más a hombres que a mujeres. Por tanto, ser varón de más de 60 años son los únicos factores que se pueden concluir. 

Dado el carácter progresivo e incurable de esta enfermedad, los pacientes evolucionan hasta la parálisis completa. La tasa de mortalidad es de un 50% en los primeros tres años desde la aparición de la enfermedad, del 80% en los primeros cinco años y de hasta un 95% en los primeros 10 años.

Es por lo anteriormente expuesto que solicito a mis pares la aprobación de este proyecto.
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