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Bogots, D. C., 22 de julio de 2026

Doctor.

DIEGO ALEJANDRO GONZALEZ

Secretario General

Senado de la Repiblica

Asunto: Radicacion de proyecto de ley “Por medio de ]a cual se establecgn

medidas para dignificar el periodo de vida de las. personas
diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) y otras
enfermedades catalogadas- como huérfanas y se dictan otras
disposiciones” (;Ley muévete por mi!)”

Respetado secretario general,

En mi calidad de Congresista de la Republica y en uso de las atribuciones que me han sido
conferidas constitucional y legalmente, me permito respetuosamente radicar el proyecto de
ley de referencia y, en consecuencia, le solicitamos se sirva dar inicio al tramite leglslatxvo

‘respectivo.
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PROYECTO DE LEY OE)L\ DE 2026 SENADO

“Por medio de la cual se establecen medidas para dignificar el periodo de vida de las
personas diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) y otras
enfermedades catalogadas como huérfanas y se dictan otras disposiciones” (;Ley
muévete por mi!)”

EL CONGRESO DE LA REPUBLICA
DECRETA

ARTICULO 1°. La presente ley tiene por objeto establecer medidas de proteccion especial
para dignificar el periodo de vida de las personas diagnosticadas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica — E.L.A. y demas enfermedades huérfanas que generen discapacidad,
dependencia funcional, progresividad acelerada, riesgo vital y/o alta carga de cuidado.

ARTICULO 2. Tiempos de respuesta prioritarios para las personas diagnosticadas con
enfermedades huérfanas. Los tramites adelantados por personas diagnosticadas con ELA u
otras enfermedades catalogadas como huérfanas, gozaran de especial celeridad, por parte de
las entidades encargadas de atenderlos y resolverlos. Por lo cual, a partir del momento en que
se realiza la solicitud por los canales oficiales dispuestos para iniciar su gestion, gozaran de
plazos perentorios para su resolucion de acuerdo a la naturaleza de los mismos.

Estos procesos incluirdn, pero no se limitaran a: Registro y certificado de calificacion de
discapacidad; Procesos de calificacién de pérdida de capacidad laboral; Exigencia a los
fondos de pensiones para agilizar reconocimiento y pago de pension por invalidez; Tramites
de estabilidad laboral reforzada; Todos los procedimientos, medicamentos, ordenes y
atencion, adjudicacion de personal de cuidado o enfermeria en materia de salud, asi como,
cualquier requerimiento en donde el solicitante sea una persona diagnosticada con ELA o
cualquiera de las enfermedades huérfanas contenidas en la resolucién 2625 del 17 de
diciembre de 2025, proferida por el Ministerio de Salud y Proteccién Social o documento
que la adicione o reemplace.

Paragrafo: Para la garantia de la prestacion de servicios de salud, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social debera crear en un plazo no mayor a 6 meses, un estandar que establezca
el tiempo adecuado por diagnéstico para la atencidn integral de dicha poblacién, teniendo en
cuenta criterios de priorizacion como: el grado de progresividad de la enfermedad, la
dispersion geografica, ademas de otros que se consideren vitales.

Con base al estandar elaborado, y a fin de garantizar dignidad en los diferentes tramites de la
proteccion social, tanto el Ministerio de Salud y Proteccion Social, como, el Ministerio del
Trabajo aseguraran celeridad en los procesos del Sistema General de Riesgos Laborales y del
Sistema General de Pensiones, a fin de garantizar una atencién integral a las personas
diagnosticadas-con enfermedades huérfanas.
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ARTICULO 3°. Protocolos, guias y‘rutas especializadas de atencion. El Ministerio de
Salud y Proteccién Social desarrollara protocolos, gufas y rutas de atencién diferenciados
para pacientes con Esclerosis Lateral-Amiotréfica y demds enfermedades huérfanas que
- generen discapacidad, dependencia funcional, progresmdad acelerada, riesgo vital o alta
‘carga de cuidado, que incluyan medidas para priorizar sus solicitudes'y necesidades cllnlcas
garantizando la atencion preferente de sus necesidades médicas, entre las que se 1ncluyan
medlcamentos citas, examenes especializados, entre otros, yen los casos de’ urgenc1a

Paragrafo 1 En'un plazo no mayor a (12) meses a partlr de la entrada en vigencia de la
presente ley, el Ministerio de Salud y Proteccién Social deber4 establecer los protocolos, las
guias y las rutas de atencioén y diagnéstico de aquellas enfermedades huérfanas que hoy no
cuentan con vias de atencion especificas. Para esto; el Ministerio :de Salud y Proteccion
Social, con el apoyo técnico del Institufo de Evaluacion Tecnolégica en Salud, IETS,
formulara e implementard un plan gradual y priorizado para la actualizacion, adopcmn 0
¢laboracion de guias de practica clinica, protocolos y rutas integrales de atencion para las
enfermedades huérfanas objeto de la presente ley. Dicho plan deber4 definir criterios de
priorizacién. basados en riesgo vital, progresividad de la enfermedad discapacidad,
dependencia funcional, carga de cuidado, ausencia de ruta clinica espe01ﬁca variabilidad
injustificada en la atencién, frecuencia de barreras de acceso y disponibilidad de evidencia
cientifica. La implementacion del plan deberd sujetarse. a-criterios de viabilidad técnica,
andlisis de impacto fiscal, disponibilidad presupuestal y capacidad institucional, sin petjuicio
de la atencion integral y oportuna que deba garantizarse a las personas dlagnostlcadas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica y demds enfermedades huérfanas que generen discapacidad,
-dependencia func10nal progresividad .acelerada, riesgo vital o alta carga de culdado

Paragrafo 2. Sin perjuicio de las disposiciones del presente articulo, los protocolos, guias y
rutas de atencién diferenciados, integraran aquellos que se estan 1mplementando :actualmente
y cuyo desarrollo haya demostrado eﬁca01a en su implementacion.

De manera complementarla y como parte de las guias y rutas, se conformard un directorio de
red. institucional de apoyo, que incluya especialistas, entidades piblicas y privadas,
organizaciones no lucrativas, entre otros, que permita a los usuarios y pacientes conocer a la
comumdad de expertos con, que cuenta el pais para la atencmn de enfermedades huerfanas

A51mlsmo se promovera el transito a herramlentas digitales que permltan y facﬂlten el
acceso de los usuarios, asi como el transito a nuevos procesos y propender por la mejora
continua en la atencién y acompafiamiento de los pacientes con enfermedades huérfanas.

Paragrafo 3. En aras de garantizar el acceso a los servicios y atenciones en salud a los
pacientes, la Superintendencia de Salud establecerd un protocolo especial, que permita
adelantar el debido seguimiento, evaluacion y auditoria al cumplimiento de los cbntenfdos
~dispuestos en los protocolos las gulas y las rutas de atencion y dlagnostlco de enfermedades
huérfanas. - : '
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ARTICULO 4. Educacion en materia de derechos de las personas con discapacidad y
enfermedades huérfanas. El Gobierno Nacional implementar4, en un término no mayor a
seis meses (6) a partir de entrada en vigencia de la presente ley, en coordinacién con
secretarias de salud de gobernaciones y alcaldias, un programa de educacion, sensibilizacion
¥ capacitacién en materia de derechos de las personas con discapacidad, especialmente de
las enfermedades huérfanas y sus necesidades particulares, sus cuidadores y red de apoyo,
dirigido a funcionarios publicos con el fin de garantizar un tratamiento diferenciado necesario
para las personas con enfermedades huérfanas y los criterios interseccionales que les sean
aplicables.

El pfograma deberd incluir las obligaciones de las instituciones publicas para el tratamiento
de las personas con discapacidad, incluyendo, ademas, los criterios de interseccionalidad,
rutas de atencion, derechos y deberes de sus cuidadores y red de apoyo, entre otros.

Paragrafo: Adicionalmente, el programa debera incluir una especificacion clara de los tipos
de discapacidad que pueden presentarse, tanto visibles como invisibles. En los casos en que
la discapacidad no sea visible, se debera proporcionar informacién adecuada para sensibilizar

“a los participantes sobre la posibilidad de su existencia, promoviendo un enfoque inclusivo
y accesible.

ARTICULO 5. Asistencia psicologica y apoyo social. El Gobierno Nacional garantizara de

forma preferente y célere, el acceso a programas de apoyo psicolégico y social para las

personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas y sus familias, cuidadores y red de

apoyo, considerando el impacto emocional y financiero que estas enfermedades pueden '
generar. Estos programas deberan estar d1spon1bles en todos los centros de referenma anivel

nacional.

Paragrafo: En desarrollo de la asistencia, el Gobierno Nacional a través del Ministerio de
Salud y Proteccion social, debera definir el rol especifico de los centros de referencia, en la
planeacién, operacion y evaluacion de estos servicios, asegurando una cobertura integral y
efectiva. Asi mismo debera establecer los-debidos protocolos que permitan derivar las
atenciones a otros centros de referencia, cuando no sea posible la atencion directa en el mismo
centro, y disponer adicionalmente de diferentes canales para el Servicio de Atencién
Psicolégica y apoyo social, de manera que no se constituyan barreras de acceso a la atencion
prioritaria que se requiere

ARTICULO 6. Medidas aﬁrmatlvas para la garantia de los derechos de personas con
ELA y otras enferiedades huérfanas. El Gobierno Nacional 1mp1ementara en un término
no mayor a seis meses (6) a partir de entrada en vigor de la presente ley, politicas publicas,
planes, programas y proyectos, que prioricen y garanticen de forma efectiva el goce de los
derechos constitucionales para las personas con énfermedades huérfanas.

En la implementacién de estas medidas, el Gobierno deberd asegurar la participacién
ciudadana activa de las personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas y sus familias,
asi como de las organizaciones de pacientes, para garantizar que las politicas y acciones
respondan a sus necesidades reales.
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Las medidas adoptadas en cumplimiento de la presente ley déberan estar alineadas con los
objetivos establecidos en el Plan Nacional de Gestion de Enfermedades. Huérfanas/Raras,
integrando componentes de educacién, monitoreo y evaluacion ‘que permitan: asegurar una

atencion integral. EIl PNG-EHR seré el marco de referencia para icoordinar. y supervisar el
cumpllmlento de estas politicas, planes y programas. :

Paragrafo 1. Lo estipulado en el presente articulo debera compleméntar de manera articulada
y contribuir a la efectividad de lo dispuesto en los articulos 13,16, 17, 18, 19,21 y 22 de la
ley 1618 de 2013, dando un enfa51s diferencial a las personas dlagnostlcadas con
.enfermedades huérfanas. ) |

Paragrafo 2. En atencion a Io establemdo en el articulo 3 de la ley 1392 de 2010 y el artlculo
11 de la ley 1751 de 2015, el Gobierno nacional, en el mismo. termlno estable01do en el
presente articulo, creara un-plan de incentivos con el fin de estlmular la habilitacién de los
centros de referencia de diagnéstico, tratamiento y farmacias para la atencion integral de las
enfermedades huérfanas establecidas en la resolucmn 651 de2018. . o

ARTICULO 7. Instancia Nacional de revision rapida. Las Supermtendencias Nacionales
en el ambito de su competencia y los entes de control, conformaran una instancia de Revisién

- Répida para.solicitudes elevadas por personas con ELA"y otras enfermedades huérfanas,
encargada de atender, resolver y acelerar los casos en los que se: presenten demoras
admlmstratlvas injustificadas.

La creacion de esta figura sera de obligatorio cumplimiento péra cada superintendencia y los .
entes de. control. Su reglamentacion debera expedirse en un plazo no mayor a seis (6) meses
contados a partir de la entrada en vigencia de la presente ley.

Esta instancia contard con plazos perentorlos de. acuerdo con-la naturaleza del caso, para
emitir una respuesta a aquellas solicitudes provenientes de zonas apartadas y/o vulnerables.
del pais, debera contar con una plataforma en linea que facilite los procesos de radicacion,
‘seguimiento y respuesta para las personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas en el
pais. S

Paragrafo. Se exceptuan de lo dlspuesto en el presente articulo aquellos tramltes cuyos
términos se regulen-de manera mdepend1ente en las leyes vigentes.

ARTICULO 8. Prohibici(mes. En nihgin caso ‘se podrd negar, restringir; limitar,
obstaculizar o desconocer el ejercicio de los derechos fundamentales de las personas con
enfermedades huérfanas, especialmente, el derecho a la salud, la vida digna, la autonomia en
la toma de decisiones, la libertad de locomocién, el trabajo, el deporte, la educacion, etc. en
los escenarios individuales, familiares, sociales, laborales, culturales y econdmicos, bajo
ningun pretexto, en razoén o con oca31on de la enfermedad El hacerlo constltuye una forma
de discriminacién y acarreara ‘las consecuen01as legales, admlmstratlvas dlsmphnarlas
penales y demads a que haya lugar.

Asi mismo, las Entidades Promotoras de Salud (EPS), las Instituciones Prestadoras de
Servicios de Salud (IPS), los prestadores de atencién domiciliaria, los operadores logisticos,
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las entidades territoriales y cualquier otro actor del Sistema General de Seguridad Social en
Salud deberan abstenerse de:

a) Ejercer presiones, amenazas, represalias o adoptar medidas directas o indirectas contra
instituciones o profesionales de la salud por formular, ordenar, prescribir o autorizar
servicios, tecnologias o apoyos asistenciales que, conforme a su criterio cientifico y a las
necesidades clinicas del paciente, resuiten necesarios.

b) Modificar, reducir, suspender, desconocer o sustituir unilateralmente las 6rdenes o
prescripciones emitidas por el profesional tratante o por el especialista competente, salvo que
exista una nueva valoracion clinica debidamente motivada por un profesional con igual o
mayor idoneidad en la respectiva especialidad, dejando constancia expresa de su justificacion
cientifica.

¢) Condicionar la prestacion de servicios de salud, la atencién domiciliaria, el suministro de
tecnologias en salud, medicamentos, dispositivos médicos o apoyos asistenciales a la
suscripcion de pagarés, titulos valores, garantias, documentos en blanco o cualquier. otro
instrumento destinado a trasladar al paciente o a su familia el riesgo derivado del
incumplimiento de las obligaciones econdmicas entre las entidades responsables del
aseguramiento y los prestadores de servicios de salud.

d) Trasladar al paciente o a su familia las controversias administrativas, contractuales o
financieras existentes entre las entidades responsables del pago y los prestadores de servicios

“de salud, las cuales deberan resolverse sin afectar la continuidad, oportunidad, integralidad y

calidad de la atencién.

e) Adoptar decisiones administrativas o contractuales que tengan como efecto impedir,

desalentar o limitar la formulacién de los servicios de salud que el paciente requiera, o
interferir en la independencia, autonomia y libertad de criterio del talento humano en salud.

El incumplimiento de las prohibiciones previstas en este articulo constituird una infraccion
al Sistema General de Seguridad Social en Salud y dara lugar a’ las investigaciones y

- sanciones administrativas, disciplinarias, civiles y penales a que haya lugar, sin perjuicio de

las competencias de la Superintendencia Nacional de Salud y de las demds autoridades
competentes. ‘ -

Paragrafo. En cualquier caso, la decision sobre la continuidad en el tratamiento siempre serd
una decisién de la persona con diagnéstico de enfermedad huérfana. '

Articulo 9. Proteccion de la autonomia profesional y de las prescripciones médicas. Las
Ordenes y prescripciones expedidas por el médico tratante o por el especialista competente,
en ejercicio de su autonomia profesional, deberan ser respetadas por las entidades
responsables del aseguramiento y por los prestadores de servicios de salud. Ninguna entidad
administrativa, auditoria médica o prestador podra modificar, reducir o dejar sin efecto una
prescripcion por razones exclusivamente administrativas, financieras o contractuales. Toda
discrepancia clinica deberd resolverse mediante una nueva valoracién realizada por un
profesional con la misma especialidad o una superior, debidamente motivada y sin que ello
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implique la suspension o interrupcion del servicio prescrito mientras se adopta la decision
definitiva.

ARTICULO 10. Vigencia. La presente ley rige a partir de la fecha de su publicacién en el
Diario Oficial y deroga todas las disposiciones normativas que le sean contrarias.

Cordialmente,

\\% J )
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PROYECTO DE LEY OaH DE 2026 SENADO

“Por medio de la cual se establecen medidas para dignificar el periodo de vida de las
personas diagnosticadas con esclerosis lateral amiotréficas y otras enfermedades
catalogadas como huérfanas y se dictan otras disposiciones” (; Ley muévete por mi!)”

EXPOSICION DE MOTIVOS

1. OBJETO DEL PROYECTO DE LEY

La presente ley tiene por objeto establecer medidas de proteccion especial para dignificar el -
periodo de vida de las personas diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (E.L.A.)

'y otras enfermedades huérfanas en el pais.

Se prioriza a la Esclerosis Lateral Amiotrofica, en tanto que, desde el momento del
diagnéstico de la enfermedad, se enfrentan a una condicion progresiva, irreversible y de alta

" complejidad, que limita significativamente la calidad de vida y autonomia personal. Esta

priorizacién es fundamental debido a la velocidad con la que la enfermedad avanza, que
demanda una respuesta rapida y coordinada del sistema de salud y del Estado. Las barreras
de acceso a tratamientos, cuidados paliativos y soporte integral, asi como la necesidad de

atencion multidisciplinaria, hacen que esta poblacién requiera' medidas excepcionales que
-permitan mejorar su bienestar y garantizar el pleno ejercicio de sus derechos en un marco de

dignidad, equidad y justicia social.

Se busca entonces reivindicar a una poblacién en situacién de vulnerabilidad, en razén a
su-corto prondstico de vida, para establecer de manera preferente y acelerada, plazos
petentorios mas cortos que los ordinarios para el ejercicio de sus derechos.

El objetivo principal del presente proyecto sobre Esclerosis Lateral Amiotréfica (E.L.A.)
es realizar un enfoque integral y detallado en la proteccion de los derechos de las personas
diagnosticadas con esta patologia, extensible a otras enfermedades huérfanas, priorizando
su dignidad y calidad de vida. Entre otros distintivos, se establecen plazos inetudibles y
mecanismos acelerados para el acceso a tratamientos y servicios, asegurando una atencién
preferente y oportuna. Ademads, el presente proyecto exige la creacién y actualizacién
constante de protocolos especializados para cada enfermedad huérfana, garantizando que
las personas diagnosticadas'cuenten con rutas claras y eficaces para el tratamiento,
adaptadas a sus particularidades.

Otro distintivo es la’ creacién de programas de capacitacion especificos dirigidos a los
funcionarios piiblicos, que buscan asegurar una comprensién profunda de los derechos y
necesidades de las personas diagnosticadas con E.L.A. y otras enfermedades huérfanas. El
presente proyecto también incorpora la obligatoriedad de ofrecer asistencia psicoldgica y
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apoyo social en todos los centros de referencia, brindando un acompafiamiento integral
que cubre no solo la parte fisica, sino también el bienestar emocional de las personas
diagnosticadas y sus cuidadores. Todo esto apunta a una mejora significativa en la atencién
y el reconocimiento de los derechos de esta poblacion

2. JUSTIFICACION

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (E.L.A.), también conocida como enfermedad-de Lou
Gehrig, es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta a las- neuronas
motoras en el cerebro y 1a médula espinal. Esta condicion lleva a la pérdida de la capacidad
de iniciar y controlar el movimiento muscular, resultando en debilidad y atrofia muscular,
lo que finalmente conduce a la parélisis total. La E.L.A. no tiene cura y la esperanza de
vida tras el diagnéstico es limitada, generalmente de dos a cinco afios.

-El diagnéstico de E.L.A. representa no solo un reto médico, sino también un desafio social

y econémico para las personas diagnosticadas y sus familias. La progresion réapida de la
enfermedad y su impacto devastador sobre la capacidad laboral y la calidad de vida
requieren una respuesta adecuada y efectiva por parte del Estado. Es imperativo que se
implementen medidas que garanticen una vida digna y el acceso a derechos fundamentales
para aquellos que padecen esta condicion.

Este proyecto de ley tiene como objetivo principal establecer un marco legal que dignifique
el periodo de vida de las personas diagnosticadas con E.L.A. y otras enfermedades

huérfanas de rapida evolucién y afectacion, a través de medidas especificas que permitan

mejorar la calidad de vida de las personas que presentan estas afecciones.

2.1. Argumentos principales:

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) ha sido seleccionada como enfermedad visible
en esta legislacion debido a su severidad y el profundo impacto que tiene en la vida de
quienes la padecen. La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que avanza
rapidamente, afectando gravemente la movilidad, el control motor, la respiracion y la
deglucién principalmente, lo que subraya la necesidad urgente de un apoyo integral y
especializado. La naturaleza debilitante de la ELA facilita la sensibilizacion publica y
-refuerza la necesidad de medidas legislativas que mejoren las condiciones de vida de los
pacientes. ‘

En primer lugar, la dignidad humana es un principio fundamental consagrado en la
Constitucion Politica de Colombia. Las personas con ELA merecen vivir sus Gltimos afios
con la mayor calidad de vida posible, lo cual incluye el acceso rapido y efectivo a los
beneficios de seguridad social y garantias de locomocién que les corresponden. La
naturaleza progresiva y debilitante de la ELA impone una carga significativa sobre las
personas diagnosticadas, quienes enfrentan una pérdida gradual de su independencia y

funcionalidad. Por lo tanto, es esencial que el Estado garantice un acceso sin trabas a los




pedro.florez@senado.gov.co
Instagram: @PedroMFlorez
. X: @PedroHFlorez
F E_n R EZ : wwu.pedroflorez.com
SENADOR

servicios y beneficios que pueden aliviar, aunque sea en parte, los efectos devastadores de
esta enfermedad.

En segundo lugar, no se cuenta con pruebas especificas para realizar un diagnéstico
temprano y eficaz de enfermedades huérfanas como la ELA, pues la sintomatologia puede
ser similar a la de enfermedades comunes, dificultando dar tratamiento integral en etapas
tempranas de la enfermedad, retrasando el tratamiento, empeorando la condicion del
paciente y dando lugar a diagndsticos erroneos o tardios que deterioran la salud fisica y
emocional de los pacientes y sus familiares. Estudios han demostrado que pacientes que
tuvieron un diagnostico tardio de enfermedades huérfanas requieren mayor atencién
psicolégica que los pacientes que fueron diagnosticados en menos de un afio, pues
presentan mayor irritabilidad, frustracién y baja concentracion en las actividades que
desarrollan en la vida cotidiana.

Ahora bien, las enfermedades huérfanas no solo afectan las condiciones de vida de quienes
la padecen, sino que ademas, deterioran el bienestar de los familiares y cuidadores de estos,
pues enfermedades como ELA ocasionan una pérdida progresiva de la autonomia del
paciente que conlleva a mayor dependencia de sus cuidadores, que deben estar disponibles
tiempo completo, sobrecargando al cuidador y desmejorando su calidad de vida. Debido a
lo anterior, en este proyecto de ley se garantiza que tanto los pacientes con ELA u otras
enfermedades huérfanas, como sus cuidadores y familiares, tengan acceso oportuno a los
servicios de apoyo psicoldgico y social.

Por otro lado, los largos tiempos de espera para los servicios ptblicos de atencién en salud
ocasiona ineficiencia en los tratamientos de diversas enfermedades huérfanas y
disminuyen la calidad de la atencion, imposibilitando mejorar la calidad de vida y pone en
riesgo la salud de los pacientes con enfermedades huérfanas como ELA.

El cumplimiento de los plazos estipulados es vital para la eficacia de esta ley. Por esta
razén, se conformara un Comlte Nacional de Revisién Répida que permita dar solucién y
respuesta a los casos de personas con ELA u otras enfermedades huérfanas que han
presentado retrasos en la atencion integral de salud. Esto es esencial para asegurar que las
disposiciones de la ley se implementen de manera efectiva y oportuna, protegiendo asi los
derechos de las personas diagnosticadas con ELA.

Por otro lado, la atencién centrada en la persona permite comprender al paciente como un
ser humano tnico, pues tiene en cuenta la realidad social, econémica y cultural de cada
uno, permitiendo que el personal de salud entre al mundo del paciente para ver la
enfermedad a través de sus ojos con el fin de brindar una atencién en salud priorizada y
eficiente. Por lo tanto, en este proyecto se pretende capacitar a funcionarios publicos sobre
los derechos de las personas con enfermedades huérfanas con el fin de garantizarles un
tratamiento diferenciado.

La seleccion de la ELA como enfoque principal permite establecer un modelo
representativo para otras enfermedades huérfanas, proporcionando un marco detallado
para desarrollar protocolos especializados y medidas de apoyo. Este enfoque no solo
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_mejora la atencmn para la ELA sino que tamblen sienta las bases para extender estos= -
beneficios a una gama mas amplia de enfermedades raras, creando una estructura efectlva :
que puede ser adaptada a otras condlclones s1m11ares T .

i

‘La VISIbllldad de. ELA facilita la evaluacmn del impacto de la ley, perm1t1endo medlr los -
beneficios y aJustar las medidas conforme a datos corncretos. Aunque ELA es el punto-
focal, esta legrslamon busca garantizar que todas las personas con enfermedades huérfanas-

* reciban el apoyo -necesatio, utilizando la ELA come- un: ¢aso de referen01a para

. 1mp1ementar y expandlr medldas de aten010n espe01ahzada e 1ntegral

[

Finalmente, la 1mp1ementac1on de estas medldas tendré un 1mpacto posmvo srgmﬁcatlvo
“en la calidad de V1da de los pa01entes con ELA u otras. enfermedades huerfanas y en'sus -
- familias, al asegurar un-acceso mas rapldo y sencﬂlo a los recursos necesarlos para- su

cuidado y bienestar, que aliviara la carga. econdémica Y. emocmnal que actualmente recae
' sobre ellos yse estara garantlzando la llbertad de goce de esta: poblac1on - "

2.2 E L A en Colombla

~'La prevalen01a de ELA enel mundo varfa entre 1 6 y 8.5 por cada 100 000 habltantes — lat

“cual aumenta con la edad y alcanza. el maximo pico entre- los 60y 75 afios—, con una -
incidencia de 0.6 a 2.6 por. 100, 000 habitantes, mostrando un leve predomlmo en la

" poblacién masculina! ;. Aunque es una enfermedad rara, -su impacto en los individuos- .
_afectados y sus famlhas es 51gn1ﬁcat1v0 ya que el 70% de los pac1entes fallecen dentro de -

‘ los primeros tres anos tras. el dlagnostlco ' :

o En Colombla no hay estudlos epldemlologlcos sobre la enfermedad pero segin cifras del *.
Instituto Roosevelt, que cuenta, con-un ‘grupo 1nterd1s01p11nar10 en E.L.A, se _presentan
cerca de 4 casos nueyos cada mies. Sm embargo la fuente oﬂ01al de 1nformac1on sobre
enfermedades huerfanas de Colombia (Registro Nacional de Pacientes con Enfermedades '

' Huérfanas) reporto para el 10 de abr11 de 2024, 84.175 personas con enfermedades. raras,
donde al’ menos 13000 son pa01entes que presentan ELA y requieren de atencion en salud

- centrada que tenga en cuenta las condlclones soc1a1es econdmicas y ﬁnan01eras de: cada .= =

* paciente. -

- La E L.A esla tercera enfermedad neurodegeneratlva mas frecuente despues delAlzhelmery el Parklnson El
70% de los paCIentes mueren dentro de los prlmeros tres anos de evolucnon de la enfermedad

o
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' thura 1. Rango de edad y género de 117 personas con ELA en Colombza

Coprtacta fagntie eded : . ' " guatads Glonn

535

Fuente: Encuesta realizada por ACELA

En 2023, la Asociacion Colomblana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ACELA) realizé
una encuesta de caracterizacion a 117 personas que sufren esta enfermedad en Colombia?,
encontrando que"12% se encuentra entre 30 y 40 afios de edad; el 41% entre 40 y 60 afios;
¥, €l 47% es mayor de 60 aflos, siendo 55 la edad promedio al momento del diagnéstico;
adicionalmente, la E.L.A. es ligeramente mas comtin en hombres que en mujeres, con una
relacién de 1.5 a2 hombres afectados por cada mujer.

thura 2. Ciudad o mumczpzo ¥ zona de residencia de 1. ] 7 personas con ELA en
Colombza

Fuente: Encuesta realizada por ACELA

¢ En relacmn con la distribucién geogréfica de los pa01entes la encuesta muestra que
Bogota, Antioquia y Valle del Cauca son las regiones con mayor numero de casos,

 representando el 30.8%, 14.5% y 12.8% respectivamente. Esto podria estar relacionado -
con la disponibilidad de’ centros de referencia y especialistas en estas 4reas. Es

- importante mencionar que la gran mayoria de los pacientes (91.4%) reside en zonas
urbanas, mientras que solo el 8.6% vive en 4reas rurales. Esto puede implicar desafios

2 Disponible en: https://www.acelaweb.org/wp-contenfc/upIoads/2023/06lljatos-epidemiologicos-ELA.pdf o
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adlclonales para los pa01entes rurales en términos de acceso a cu1dados espec1ahzados-5
y apoyo-1 medlco : : e

Flgura 3. Estrato y mvel educattvo de 117 personas con ELA en Colombza

1

c‘uem o N;vei aéuaﬁw

- Estrato -

§8 i

]

-2

s

F uente: Encuesta realzzada por ACELA

El anlisis socioeconémico revela. que el 40.2% de los pa01entes pertenecen a Ios estratos:
1y 2, el 43.6% a los estratos 3y4,yell6. 2% a-los estratos 5y 6. En termmos de
" educacion, un 29% de los pacientes tienen educac1on secundarla un 21.4% poseen titulos. -

profesionales, y un 19.7% han completado estudlos prlmarlos Estos datos. sugieren que la- -

enfermedad no. d1scr1m1na por nlvel socmeconomlco 0 educatlvo afectando a personas de
: adlversos trasfondos

Frente al acceso a tratamlentos se encuentra que el uso de tratamlentos como Rlluzole es

relativamente alto, con un 85.5% de los encuestados reportando su uso.” ‘Ademés, el 44.5%

ha utilizado o utiliza Ventllac10n no invasiva (BiPAP), lo que reﬂeja la gravedad dela
afectacion respiratoria en estos pac1entes y la 1mportanc1a de la 1nterven01on temprana y
adecuada. : : "

‘Flnalmente es 1mportante menc1onar qué; 51endo esta una enfermedad dificil de
-»dlagnostlcar y debido a su poca 1nc1denc1a es con51derada una enfermedad Huérfana en
'.Colombla y'se encuentra cobljada bajo la Ley 1392 de 20104 Los datos expuestos

3 En Colombla una enfermedad huerfana es aquella cromcamente deb|lltante grave que amenaza la V|da y con
. una prevalencia (la medida de todos los |nd|v1duos afectados por uha enfermedad dentro de un perlodo partlcular o
. -de tiempo) menor de 1 por cada 5 OOO personas comprenden las enfermedades raras, Ias ultra huérfanas y’

- olvidadas

4 Esta Ley recorioce que las enfermedades huerfanas representan un- problema de espeCIaI |nteres en. salud Y

dado que, por:su baja prevalencia en-la ‘poblacién; pero su. elevado costo de atencién,’ reqweren dentro del

SGSSS un mecanismo de aseguramiente dlferente al utilizado para las enfermedades generales dentro de las

gue se que incluyen las de alto costo; y unos 'procesos - .de atencién altamente especializados y. con gran

componente de seguimiento admlnlstratlvo ‘Paratal efecto el Gobierno Nacional debe im plementar las acciones”

necesarias para la atencion-en' salud de los enfermos que padecen: -este tipo de patologias, con el fin de mejorar
la calidad.y expectativa de vida'de los pacientes, en-.condiciones de . disponibilidad,- equmbno financiero,

'acceSIbllldad aceptabilidad y éstandares de- calidad; en:las' fases de promocion, prevencién, diagnéstico, . -
tratamlento rehabllltaCIon e lnclusmn somal asi- como mcorporar los demas componentes de la proteCCIon .
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anteriormente subrayan la necesidad urgente de politicas publicas que faciliten el acceso
répido y efectivo a los servicios de salud y beneficios de seguridad social para las personas
con E.L.A. La implementacion de un marco legal que automatice la calificacién de
invalidez desde el diagndstico, como se propone en el proyecto de ley, es crucial para

" reducir las barreras administrativas y proporcionar un alivio inmediato a los pacientes y

sus familias.

social, méas alla de los servicios de salud, para pacientes, cuidadores y familias, dandole un enfoque integral al
abordaje y manejo de estas patologias
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Figura 4. Areas de apoyo recibidas por las personas con ELA en Colombia frente a otros
paises. Fuente: International Alliance of ALS / MND Associations.

Con el propésito de identificar las principales brechas en la atencién de las personas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), la International Alliance of ALS/MND
Associations realizé la ALS/MND Fundamental Rights Survey 2025, cuyos resultados
fueron publicados en abril de 2026. La encuesta fue aplicada en linea por la firma
independiente Bramm Research, estuvo disponible en 16 idiomas y recopilé 2.232
respuestas provenientes de 51 paises. Los participantes incluyeron personas con ELA,
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cuidadores y familiares, quienes respondieron preguntas relacionadas con el ejercicio de
sus derechos y el acceso a apoyos y servicios especializados.

" La Figufa 4 presenta Unicamente los resultados correspoﬁdientés a la pregunta sobre las

areas de apoyo que reciben las personas con ELA, comparando los porcentajes obtenidos

en Colombia con el promedio de los demés paises participantes. Para esta seccién
- especifica respondieron 64 personas con ELA en Colombla comparadas con 863 personas .

con ELA de los demas paises. -

Los resultados evidencian importantes brechas para Coloinbia en multiples dimensiones -
del cuidado integral. Mientras en otros paises el 51 % de los pacientes recibe apoyo para

el acceso a medicamentos, en Colombia la cifra es del 37 %. Diferencias similares se

observan en movilidad (32 % frente a 49 %), adaptacion del hogar (24 % frente a 43 %),
asistencia para el bafio (19 % frente a 40 %), higiene personal (22 % frente a 34 %),

transferencias (19 % frente a 28 %), comunicacién (19 % frente a 26 %), apoyo
respiratorio y ventilacion (30 % frente a 37 %), banca de voz (5 % frente a20%)y
asesoramiento o consejeria (8 % frente a 20 %). Incluso, el porcentaje de personas que
manifestd no recibir ninguno de los apoyos mencionados fue casi el doble en Colombia
(21 %) respecto del promedlo de los demés pafses (11 %)

Estos hallazgos demuestran que; aunque existen avances en algunas areas como nutricion,

- ejercicio fisico y cuidados paliativos, persisten 1mportantes deficiencias estructurales en
_ \,servwlos esenciales para mantener la autonomia, la comunicacién y la calidad de vida de
las personas con ELA. En consecuencia, la evidencia internacional respalda la necesidad -

de fortalecer un modelo de atencion integral que garantice acceso oportuno a tecnologias
de apoyo, adecuaciones domiciliarias, rehabilitacion, apqyo}resplratorlo, asesoramiento
especializado y demas servicios previstos en el preserite proyecto de ley.

3. MARCO NORMATIVO

3.1 Salud como derecho fundamental

El derecho a la salud se encuentra consagrado en la Constltucwn Polltlca de Colombla

Articulo 49. La atencion de la salud y el saneam-lento ambiental son
servicios ptblicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las
personas el acceso a los servicios de promocwn proteccion y
recuperacmn de la salud.

‘ Corresponde al Estado organizar, dirigir y reglamentar la prestamon
de servicios de salud a los habitantes y de saneamlento ambiental
conforme a los principios de eficiencia y - sohdarldad También,
establecer las politicas para la prestacién de servicios de salud por
entidades prlvadas, y ejercer su vigilancia y control. Asi mismo,
establecer las competencias de la nacion, las entidades territoriales
y los particulares, y determinar los aportes a su cargo en los
términos y condiciones sefialados en la ley.
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Toda persona tiene el deber de procurar el cuidado integral de su
salud y la de su comunidad”.

El articulo en menci6n hace referencia al derecho a la salud, sefialando que el acceso a los
servicios de salud debe ser garantizado de manera eficiente y sin barreras para toda la
poblacion.

3.2 Seguridad social como derecho fundamental

El derecho a la seguridad social se encuentra consagrado en la Constitucion Politica
de Colombia:

Articulo 47. El Estado adelantard una politica de prevision,
rehabilitacién e integracion social para los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos, a quienes se prestard la atencion
especializada que requieran.

3

El articulo en mencion establece la obligacion del Estado de
adelantar una politica de prevision, rehabilitacion e integracion
social para las personas con limitaciones fisicas o mentales. Esto
incluye el deber de garantizar su inclusion y participacién en la vida
social.

Articulo 48. La Seguridad Social es un servicio publico de caracter
obligatorio que se prestara bajo la direccion, coordinacion y control
del Estado, en sujecion a los principios de eficiencia, universalidad
y solidaridad, en los términos que establezca la Ley. Se garantiza a
todos los habitantes el derecho irrenunciable a la Seguridad Social.
El Estado, con la participacion de los particulares, ampliara
progresivamente la cobertura de la Seguridad Social que
comprenderd la prestaciéon de los servicios en la forma que
determine la Ley. La Seguridad Social podrd ser prestada por
entidades publicas o privadas, de conformidad con la ley. No se
podran destinar ni utilizar los recursos de las instituciones de la
Seguridad Social para fines diferentes a ella. La ley definira los
medios para que los recursos destinados a pensiones mantengan su .
poder adquisitivo constante.

3.3 Ley 100 de 1993
“Por la cual se crea el sistema de segurldad social integral y se dictan otras
disposiciones”. Esta ley crea el sistema de seguridad social integral conformado por los
regimenes generales establecidos para pensiones, salud, riesgos profesionales y los
servicios sociales complementarios que se definen en la presente ley.
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3.4 Ley 1292 de 2010
Por medio de la cual se réconocen las enfermedades huérfanas como de especial interés
y-se adoptan normas tendientes a garantizar la proteccion social por parte del estado
colombiano a la poblacién que padece de enfermedades huérfanas y sus cuidadores.
Complementada por laresolucién No. 023 de 2023 del Ministerio de Salud y proteccion
social, Ntimero de identificacion de-la enfermedad-huérfana: 897, Nombre de la -

enfermedad huérfana: Esclerosis Lateral Amiotréfica, Cédigo Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CE-lo): G122. ‘ o

3.5 Ley 2297 de 2023 .
Por medio de la cual se establecen medidas efectivas y oportunas en beneficio de la
autonomia de las personas con discapacidad y los cuidadores o asistentes personales bajo
un enfoque de derechos humanos, b10ps1cos001al se incentiva su formacién, -acceso al
empleo, emprendimiento, generacion de ingresos y atencmn en salud y se dictan otras
disposiciones.

3.6 Ley 1996 De 2019

Por medio del cual se establece el reglmen para el ejercicio de la capac1dad legal de las
personas con dlscapaCIdad mayores de edad. La presente ley tiene por objeto establecer
- .medidas especificas-para la.garantia del derecho a la capacidad legal plena de las
personas con discapacidad, mayores de edad, y al acceso a los apoyos que puedan
requerirse para el ejercicio de la misma. -

3.7 Ley Estatutaria 1751 de 2015 - Ley de Saludi

- Articulo'10: Define el derecho a la salud-como un derecho fundamental auténomo.
Ademas, menciona que la prestacion de los servicios de salud debe garantizar el
respeto por ladignidad humana y la libertad de las personas para tomar decisiones
informadas sobre su salud.

- Articulo 11: Reitera que los servicios de salud deben ser prestados de manera que
se garantice- la autonomia -y libertad de las’ personas, promov1endo su
. part101pac1on en-decisiones que afecten su salud :

3.8 Ley 1392 de 2010 - Ley de Enfermedades Huerfanas
o= Artlculo 2: Establece que el Estado debe garantlzar a los pac1entes con

enfermedades huérfanas acceso 1ntegral a los servicios de salud y promover su
inclusién social, sin n1ngun tipo de discriminacion.

- Articulo 6: Hace referencia a la atencién preferencial y a los derechos de los
‘pacientes con enfermedades huérfanas, los cuales incluyen una atencién oportuna
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y adecuada, teniendo en cuenta las particularidades de su condicion, lo que podria

incluir la posibilidad de tener acceso a dispositivos médicos que faciliten su vida
diaria sin restricciones innecesarias.

3.9 Decreto nimero 1429 de 2020

Por el cual se reglamentan los articulos 16,17 y 22 de la ley 1996 de 2019 y se adiciona
el Decreto 1069 de 2015, Unico Reglamentario del Sector Justicia y del Derecho.

3.10 Desarrollo jurisprudencial

El Estado colombiano tiene el deber de garantizar los derechos fundamentales
reconocidos en la Constitucion Politica sin discriminacion alguna. Por lo anterior se debe
garantizar el pleno respeto a la dignidad humana establecido en el articulo 1 de la Carta
Politica asi:

Articulo 1. Colombia es un Estado social de derecho, organizado en
Sforma de Republica unitaria, descentralizada, con autonomia de sus
entidades territoriales, democrdtica, participativa y pluralista,
Sfundada en el respeto de la dignidad humana, en el trabajo y la
solidaridad de las personas que la integran y en la prevalencia del
interés general.

Se establece el derecho fundamental a la salud en la Ley Estatutaria 1751 de 2015 y se
establece de manera explicita que la salud es un derecho autonomo e irrenunciable en lo
individual y en lo colectivo. También determina:

“Articulo 9. Determinantes sociales de salud. Es deber del Estado
adoptar politicas publicas dirigidas a lograr la reduccion de las
desigualdades de los determinantes sociales de la salud que incidan
en el goce efectivo del derecho a la salud, promover el mejoramiento
de la salud, prevenir la enfermedad y elevar el nivel de la calidad de
vida. Estas politicas estaran orientadas principalmente al logro de
la equidad en salud.” '

El articulo 15 inciso 1 de la Ley Estatutaria 1751 de 2015 consagra la regla general de los
servicios y tecnologias en salud incluidos en el PBS. La disposicion juridica dice que el
derecho fundamental a la salud se garantizard a través de la prestacion de servicios y
tecnologfas en salud. Estos se estructuran sobre una concepciodn integral de salud, que incluye
su promocion, la prevencion, la paliacion, la atencion de la enfermedad y rehabilitacion de
las secuelas.

4. Sentencia T-859 de 2003

“El derecho a la salud, en los términos de la Observaciéon General N°14 del
Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, se entiende como el



SENADOR

pedro.florez@senado.gov.co
Instagram: @PedroMFlorez
X: @PedroHFlorez
www.pedroflorez.com

derecho al maximo nivel posible de salud que le permita vivir dignamente. Lo
anterior supone una clara orientacion finalista de este derecho, lo que impone
la adopcién del mismo criterio para efectos de interpretar las disposiciones
que regulan la materia. Si se busca garantizar el mayor nivel de salud posible,
autorizar un procedimiento implica autorizar los elementos requeridos para
realizar el procedimiento, salvo que sea expresamente excluido uno de tales
elementos”.

4.1. Sentencia T -760 de 2008
“La Corte Constitucional en pleno ha subrayado que la salud es un derecho
fundamental que debe ser garantizado a todos los seres humanos igualmente
dignos. No hacerlo conduce a que se presente un déficit de proteccién
constitucionalmente inadmisible”.

4.2. Sentencia T-094 del 2016

“Es deber del Estado velar por la real y efectiva igualdad de las personas que

. Se encuentran en situacion de discapacidad, de acuerdo a lo consignado en el
articulo 13 superior, en esa medida, se debe garantizar el goce efectivo de sus
derechos constitucionales eliminando cualquier tipo de barrera que lo impida;
sin embargo, existen casos de discriminacién, en los que se marginan a
ciudadanos discapacitados en razon a sus limitaciones, situacion contraria a
los principios consignados en la Constituciéon y en los instrumentos
internacionales anteriormente descritos. Por lo anterior, esta Corporacién se
ha pronunciado en distintas oportunidades, garantizando los derechos
constitucionales de las personas en situacion de discapacidad, llamando la
atencidn respecto-de la especial proteccion que la Constitucion les otorgd,
dandole prevalencia a la dignidad humana que toda persona, sin importar su
estado fisico, debe tener”.

4.3. Libertad de Locomocion.
4.3.1. Constitucion Politica de Colombia de 1991

- Articulo 24: Establece que "todo colombiano, con las limitaciones que establezca
la ley, tiene derecho a circular libremente por el territorio nacional, a entrar y salir de
él, y a permanecer y residir en Colombia".

- Este es el principal fundamento constitucional que reconoce la libertad de
locomocidn como un derecho fundamental de los ciudadanos.

Es fundamental respetar la libertad de locomocién de las personas con Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA), ya que este derecho no solo garantiza su movilidad fisica, sino
también su autonomia y dignidad. Aunque las Instituciones Prestadoras de Salud (IPS)
priorizan la atencién médica, es crucial que dichas medidas no restrinjan el libre
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desplazamiento y el derecho de las personas con ELA a disfrutar de una vida plena. La
atencion integral a esta poblacion debe equilibrar la necesidad de cuidados de salud con
‘el respeto por su libertad personal, promoviendo su participacion activa en la sociedad y
el acceso a espacios publicos sin discriminacion o barreras. El confinamiento o la

sobreproteccion médica no deben ser obstaculos para el ejercicio de sus derechos
fundamentales.

4.4 Libertad de Goce.
4.4.1 Constitucion Politica de Colombia de 1991

- Articulo 16: Garantiza el derecho al libre desarrollo de la personalidad,
permitiendo que todas las personas puedan tomar decisiones sobre su vida sin
interferencias indebidas, siempre y cuando no afecten los derechos de los demas. Este
derecho es esencial para las personas con ELA, ya que implica que, a pesar de su
condicion, deben poder disfrutar de su vida, su entorno, y moverse libremente segiin
sus capacidades y deseos.

4.4.2 Ley 1751 de 2015 (Ley Estatutaria de Salud)

- Articulo 4: Reconoce el derecho a la vida digna, lo que incluye no solo la atencion
en salud, sino también el respeto por la autonomia y la calidad de vida de las personas.
Esta ey subraya que la atencién médica no debe restringir la libertad y debe respetar
las decisiones de los pacientes sobre como quieren vivir, disfrutar, y moverse dentro

de sus posibilidades, incluso cuando se enfrentan a condiciones de salud graves como
la ELA.

En ambas leyes encontramos el sustento y la importancia de que, al priorizar la salud,
se respete igualmente el derecho de las personas con ELA a disfrutar de una vida
plena, lo que incluye su movilidad y su autonomia.

5. NORMATIVA INTERNACIONAL

Varios paises han adoptado politicas y marcos que promueven la atencién prioritaria
y la dignificacion de las personas diagnosticadas con enfermedades raras y crénicas,
como la Esclerosis Lateral Amiotréfica E.L.A.

5.1.1. Espaiia

- Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud (SNS) Espaiia
tiene un plan nacional especifico para enfermedades raras, que incluye la ELA. Esta
estrategia se centra en la deteccion precoz, la coordinacion de servicios de salud y la
atencion prioritaria a pacientes con ELA. También garantiza el acceso a
medicamentos, tecnologias de apoyo y rehabilitacion, ademds de promover una vida
digna y la integracion social. -

- En varias comunidades auténomas, como Catalufia, existen centros
especializados para la atencién integral de personas con ELA, como la Fundacién



pedro.florez@ssnado.gov.co
Instagram: @PedrotFlorez

X: @PedroHFlorez
FLD R EZ www.pedroflorez.com

SENABOR

Miquel Valls, que ofrece as1sten01a psicologica, social y médica de manera
coordinada.

5.1.2. Reino Unido

- Motor Neurone Disease Association (MNDA): En el Reino Unido, esta
asociacion desempefia un papel fundamental en la atencién de personas con ELA
(conocida alli como enfermedad de la motoneurona). El Servicio Nacional de Salud
(NHS) trabaja en conjunto con organizaciones como MNDA para ofrecer atencién
multidisciplinaria a pacientes con ELA, que abarca atencion médica, soporte
emocional y social, y la provision de dispositivos asistivos.

- National Institute for Health and Care Excellence (NICE) ha emitido directrices
especificas para el tratamiento y manejo de ELA, asegurando que los pacientes
reciban atencién prioritaria y apoyo en la planificacion del final de la vida,
manteniendo su dignidad.

5.1.3. Francia

- Plan Nacional de Enfermedades Raras: Francia fue uno de los primeros paises en
implementar un plan especifico para enfermedades raras, que incluye la ELA. Este
plan tiene un enfoque integral y multidisciplinario, asegurando que los pacientes con
enfermedades como la ELA reciban atencion médica coordinada, asesoramiento
genético y acceso a tratamientos innovadores. Ademads, se promueve el uso de centros
de referencia especializados.

- Las personas con ELA tienen acceso a cuidados paliativos y atencién
domiciliaria, lo que garantiza que puedan mantener su calidad de vida durante el
avance de la enfermedad.

5.1.4. Estados Unidos

- ALS Association: En Estados Unidos, la Ley ALS (ALS Disability Insurance
Access Act) aprobada en 2020 facilita el acceso inmediato a beneficios del Seguro
Social por incapacidad a personas diagnosticadas con ELA, ehmlnando el periodo de
espera estandar.

- Ademss, el programa Medicare cubre los servicios de cuidados paliativos y
terapias especificas, y la ALS Association trabaja estrechamente con centros médicos
para proporcionar atencién multidisciplinaria a través de clinicas especializadas en
ELA.

- Estados como Massachusetts y California cuentan con centros especializados que
ofrecen un enfoque holistico, desde el diagnostico hasta el soporte en el final de la
vida, garantizando el respeto a la dignidad de los pacientes.

5.1.5. Italia
- Red Nacional de Centros de Referencia para la ELA: En Italia, existe una red de
centros especializados para la atencion de personas con ELA. Estos centros
proporcionan una atencion integral que incluye desde la evaluacidn neuroldgica hasta
la asistencia respiratoria y nutricional, pasando por el apoyo psicolégico y social.
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- En 2017 se 1mp1emento una ley que otorga ayudas econémicas dlrectas a las
personas con ELA y sus-familias para asegurar el acceso a cuidados espemahzados

con un enfoque en la f preservacmn de la dlgmdad del pa01ente alo largo del’ proceso o
degeneratlvo , :

516Canada e S ) . : ]

- ALS. Somety of Canada trabaja en colaboracmn con el sistema de salud para o
proporcionar una atencion integral a las personas ¢on ELA. Canad@ ha desarrollado
programas provinciales, como el de ‘Ontario, que garantlzan atenc10n d0m1c111ar1a
dlSpOSlthOS asistivos.y cuidados pahatlvos R » S Do
- El sistema de salud canadlense se caracterlza por su enfoque en-la- atencmn '
prioritaria y sin barreras para personas con enfermedades graves, asegurando que las
personas con ELA puedan mantener una vida dlgna medlante un acceso equltatwo a
los servicios de salud ' - :

%

5 1. 7 Alemama

- Red Alemana de Culdados Pahatlvos y Enfermedades Neurologlcas ‘En

Alemania, las persohas con ELA tienen acceso a una atencion especializada en el

' manejo de la enféermedad a través de redes de culdados pahatlvos y chnlcas I
especializadas en enfermedades neurologlcas oo s : - RUNASEER

El sistema de segurldad social aleman ofrece un fuerte apoyo economlco y en T

servicios de salud a las personas con dlscapa01dades graves, como los pacientes con

. ELA, lo que les permite acceder a atencion medlca de alta cahdad y d1sp051t1vos de

: apoyo mejorando su cahdad de V1da ’ : :

v
¥

- Estos. eJemplos 1ntema01onales subrayan la 1mportanc1a de una atenc1on 1ntegral
multidisciplinaria -y centrada en. la persona asegurando no solo el acceso a
tratamientos. .médicos, sino tamblen la promoci6n- de. una v1da digna para los - .
pacientes con ELA.  ~ T '/j _- o i '

i5 2 Convencnon sobre los Derechos de las Personas con Dlscapacldad (ONU)

; El propésito de la presente Convencmn es: promover, proteger y asegurar el goce
pleno y-en COIldlClOI‘leS de 1gua1dad de todos los derechos humanos y hbertades
fundameéntales por todas las personas con dlscapamdad y promover el respeto desu-
dignidad lnherente Las-personas con dlscapamdad mcluyen a aquellas que- tengan o
- deficiencias' fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales alargo plazo que, al.
. -.interactuar con dlversas barreras puedan 1mped1r su. part1c1pac1on plena y efectlvar”

en, la somedad en 1gualdad de COl’ldlClOI‘leS con las demas '

personas con dlscapac1dad tlenen derecho a V1V1r de forma 1ndepend1ente y a ser-

. w1nc1u1das ‘en . la_comunidad. El Estado debe garantizar que-no se les 1mp1da su

" participaci6rien la vida diaria y soc1al ‘1o cual es aplicable a las personas con E.L. A.
o debldo asu cond1c1on progreswa o en algunos casos 1ncapac1dad total "
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| - Articulo 20: Estipula que los Estados deben tomar medidas para garantizar la
movilidad personal de las personas con discapacidad en la forma y el momento que
ellos elijan, asegurando su independencia.

6. CONCLUSION

En definitiva, el Estado tiene la responsabilidad de proteger a sus ciudadanos mas
vulnerables y asegurar que vivan con dignidad, especialmente cuando enfrentan
enfermedades devastadoras como la E.L.A. Por lo tanto, este proyecto de ley representa
un paso significativo hacia el cumplimiento de esa responsabilidad, proporcionando un
marco legal que responde de manera adecuada y humana a las necesidades de quienes
sufren esta enfermedad. Es por lo anterior que solicitamos al Honorable Congreso de
la Republica el respaldo y aprobacion de esta iniciativa legislativa, en beneficio de los
pacientes con E.L.A. y sus familias. :
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