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El Instituto de Salud Carlos Il y la
Fundacion Luzén aunan esfuerzos para
aumentar el conocimiento meédico y
social sobre la ELA

o El director del Instituto de Salud Carlos lll, Jestis Femandez Crespo y
Francisco Luzén, Presidente de la Fundacién que lleva su nombre, han suscrito
hoy un convenio marco de colaboracion

2 de Febrero de 2016 - El Instituto de Salud Carlos Il (ISCIIl) y la Fundacion
Francisco Luzon, Unidos contra la ELA, se han propuesto mejorar el conocimiento
medico y social sobre la esderosis lateral amiotréfica (ELA), una enfermedad
neurodegenerativa que no tienecura y de la que anualmente, solo en Espafia, se
diagnostican unos 900 nuevos casos . Los representantes de ambas instituciones,
Jests F.Crespo y Francisco Luzdn, han suscrito hoy un convenio marco para alcanzar
este objetivo. Este es €l primer convenio publico-privado que fima la Fundacidn
desde su puesta en marcha el pasado afio.

El Convenio, de cuatro afios de duracion, establece las bases de una mutua
colaboracion entre ambas entidades para la promocidn de actividades formativas, de
sensibilizacion y difusion de informacion y realizacidn de encuentros de expertos y/o
seminarios, asi como de investigacion en todas aquellas areas de interés para ambas
instituciones relativas a la esclerosis lateral amiotréfica (ELA).
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Entre las modalidades de cooperacion, el acuerdo cita la generacidn de redes de
expertos e instituciones implicadas en la comunidad de ELA asi como la promocion
hacia terceros de  proyectos conjuntos relativos a la ELA para sumar ofros
colaboradores.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa de causa desconocida que provoca
una pérdida progresiva de las neuronas motoras, dando lugar a debiidad y atrofia
muscular. La ausencia, por el momento de un fratamiento curativo, hace que un modelo
socio-sanitario de atencidn integral al paciente sea fundamental para prolongar la
esperanza de vida y el nivel de calidad de la misma.

Innovacion social

En este sentido, los firmantes del acuerdo, consideran que el tratamiento multidisciplinar
y la involucracion de los diferentes actores socio-sanitarios en tomo al paciente,
representan un area de innovacion social en el que la colaboracion publico-privada
desempefia un papel fundamental.

En elcurso del acto de la fima, Don Francisco Luzén ha manifestado su satisfaccion
por el hechode ser el primer convenio publico-privado que fima la Fundacion,
desde el convencimiento de que esta accion conjunta sera altamente beneficiosa
desde el punto de vista médico-social.

Por su parte  Don Jesus F. Crespo ha recalcado la importancia de aunar esfuerzos, el
valor que tiene la colaboracion publicoprivada en la puesta en marcha de iniciativas de
este tipo, que requieren el afiadido de todos los recursos posibles y ha remarcado su
confianza en que este acuerdo marco ayude al avance del conocimiento de esta
enfermedad.

La Fundacion Francisco Luzén tiene como objetivo fundacional la mejora de la
calidad de vida de las personas afectadasy familiares de ELAy enfermedades
degenerativas de la neurona motora, asi como el impulso de la investigacion
traslacional relacionada con la enfermedad.
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