Manifiesto para impulsar
la investigacion
en esclerosis multiple
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Cada cinco horas, una persona recibe en Espafa un diagndstico que puede cambiarle
la vida a ellay a su entorno: esclerosis multiple, una enfermedad que todavia no
recibe la respuesta politica, cientifica y social que merece.

Nadie deberia vivir con la incertidumbre de no saber si mafiana podra caminar,
trabajar, cuidar de su familia o abrazar a sus seres queridos.

La esclerosis multiple es una enfermedad crénica, neurodegenerativa y autoinmune
que afecta al cerebroy a la médula espinal. Puede provocar sintomas muy diversos

e imprevisibles, motivo por el cual a menudo se la conoce como “la enfermedad

de las mil caras”. Hoy todavia no se conoce su causa exacta ni existe una cura.

Y precisamente por eso no podemos resignarnos. La falta de cura no puede
convertirse en falta de ambicién, ni la incertidumbre de miles de personas en una
prioridad aplazada.

Afecta a mas de 2,9 millones de personas en el mundo, unas 60.000 en Espafa. De
hecho, es la segunda causa de discapacidad sobrevenida entre personas jovenes, se
diagnostica cada vez a edades mas tempranas y, aproximadamente, tres de cada
cuatro casos afectan a mujeres.

Pero detras de cada cifra hay una vida interrumpida, una familia que debe adaptarse,
una persona gque convive con la incertidumbre y un futuro que no deberia estar
condicionado por la falta de tratamientos capaces de frenar definitivamente la
enfermedad y reparar los dafos que ha causado.

El impacto de la esclerosis multiple es enorme. No solo afecta a lasaludya la
autonomia de las personas diagnosticadas, sino también a su vida laboral, familiar,
emocional y social. También tiene un coste muy elevado para el sistema sanitario,
para los servicios publicos y para las familias, que a menudo asumen una parte
importante de los cuidados y de los gastos asociados a la enfermedad.

La esclerosis muiltiple empobrece, sobrecarga y aisla. Y cuando los apoyos no
llegan, cuando los servicios no son suficientes y cuando la investigacién no
avanza al ritmo necesario, quienes pagan el precio son siempre las personas
afectadas y sus familias.
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En Espafa, en pacientes con esclerosis multiple secundaria progresiva, el coste anual
total estimado asciende a 48.547 euros por paciente.?

La enfermedad genera un duro impacto en la economia de las familias, que
anualmente destinan 7.442 euros al cuidado del paciente en fase moderada y 18.647
euros en fase severa. Los familiares se encargan de cuidar a los pacientes de esclerosis
multiple en el 44 % de los casos, debido sobre todo a la falta de servicios sociales e
instituciones competentes.

Esto no es solo una realidad sanitaria: es una cuestion de derechos, de equidad
y de justicia social. No podemos aceptar que el acceso a cuidados, tratamientos,
rehabilitaciéon o apoyo dependa de la capacidad econémica de cada familia.

La investigacion es el Unico camino para cambiar esta realidad. Gracias a la
investigacién cientifica, en los Ultimos afios se han logrado avances importantes en el
conocimiento y el tratamiento de la esclerosis multiple. Pero todavia no es suficiente.
No basta con celebrar avances si no se garantizan los recursos para acelerarlos. No
basta con reconocer el problema si nho se actiia con decisién.

Hace falta mas inversion, mas proyectos, mas colaboraciéon entre investigadores,
clinicos, instituciones y organizaciones de pacientes. Y es necesario apostar
especialmente por la investigacién traslacional, aquella que ayuda a transformar los
descubrimientos cientificos en soluciones reales para las personas.

La investigaciéon no puede depender de esfuerzos dispersos, convocatorias
insuficientes o compromisos fragiles. Necesita financiacion estable, ambiciosa y
sostenida. Necesita voluntad politica. Necesita ser tratada como una prioridad de
pais.

Por todo ello, las personas que firmamos este manifiesto exigimos a los organismos
competentes, a las instituciones publicas y a los responsables de las politicas

de investigacidon que asuman un compromiso firme, sostenido y urgente con la
investigacién en esclerosis multiple.

Exigimos que:

La inversion publica en investigacion sobre la esclerosis multiple se multiplique por 10
en los presupuestos destinados al fomento de la investigacidn cientifica.

No hablamos de un gesto simbélico. Hablamos de una medida concreta, necesaria
y urgente para responder a una enfermedad que afecta a decenas de miles de
personas en Espaina y a millones en todo el mundo.

Esta inversién debe permitir impulsar proyectos de investigaciéon basica, clinicay
traslacional; acelerar el desarrollo de nuevos tratamientos; mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas; y avanzar hacia el objetivo que todas compartimos: poner
fin a la esclerosis multiple.

Invertir en investigacion es invertir en autonomia, en dignidad, en futuroy en
esperanza real. Es reducir sufrimiento. Es aliviar a las familias. Es fortalecer el
sistema sanitario. Es acercarnos a una cura.

La esclerosis multiple no puede esperar. Las personas afectadas no pueden esperar.
La investigacion necesita recursos ahora.

Por eso, con nuestra firma, apoyamos este manifiesto y exigimos mas inversidon, mas
investigacién y mas compromiso para avanzar hacia un futuro sin esclerosis multiple.

Firmar este manifiesto es decir basta a la falta de recursos. Es exigir
responsabilidad a quienes pueden decidir. Es ponerse del lado de las personas
afectadas, de sus familias y de la ciencia.

Firma para pedir mas investigacion y ayudar a acelerar un futuro sin EM.

Firma para exigir mas investigaciéon. Firma para acelerar la cura. Firma para que la
esclerosis multiple deje de esperar.



