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Adiciénese el Articulo 4 del Proyecto de Ley 292 de 2024 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.”:

ARTICULO 4. Educaciéon en materia de derechos de las personas con
discapacidad y enfermedades huérfanas. El Gobierno Nacional implementara,
en un término no mayor a seis meses (6) a partir de entrada en vigencia de la
presente ley, EN COORDINACION CON SECRETARIAS DE SALUD DE
GOBERNACIONES Y ALCALDIAS, un programa de educacion, sensibilizacion y
capacitacion 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.
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JOSE VICENTE CARRENO CASTRO A

Senador de la Republica.

SUSTENTACION

EL PROGRAMA DEL GOBIERNO NACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LOS
PACIENTES CON ENFERMEDADES HUERFANAS, DEBE SER COORDINADO
DIRECTAMENTE CON LAS SECRETARIAS DE SALUD DEPARTAMENTAL Y
MUNICIPAL, EN EL ENTENDIDO QUE LA POLITICAS PUBLICAS DEL ENTE
CENTRAL, DEBE SER ARMONIZADAS CON LAS CONDICIONES
DIFERENCIALES Y ESPECIFICAS DE LAS ENTIDADES TERRITORIALES.




PROPOSICION

Modifiquese el articulo 6 del Proyecto de Ley N° 292 DE 2024 Senado “Por medio de
la cual se establecen medidas para dignificar el periodo de vida de las personas
diagnosticadas con esclerosis lateral amiotroficas y otras enfermedades catalogadas como
huérfanas y se dictan otras disposiciones” (jLEY MUEVETE POR Mi!)” Asi:

ARTICULO 6. Medidas afirmativas para la garantia de los derechos de personas con
ELA y otras enfermedades huérfanas. El Gobierno Nacional implementara, en un término
no mayor a seis meses (6) a partir de entrada en vigencia de la presente ley, politicas
publicas, planes, programas y proyectos, que prioricen y garanticen de forma efectiva el
goce de los derechos para las personas con enfermedades huérfanas, que deberan incluir,
el derecho al trabajo, el derecho a la salud, a la vida, derecho al acceso a la informacion
y las comunicaciones, derecho a la cultura, derecho a la recreacién y el deporte, acceso al
turismo, derecho de acceso a la justicia y derecho a participacion politica y publica. En la
implementacién de estas medidas, el Gobierno debera asegurar la participacion 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.

Las medidas adoptadas en cumplimiento de la presente ley deberan estar alineadas con
los objetivos establecidos en el Plan Nacional de Gestion de Enfermedades
Huérfanas/Raras, integrando componentes de educaciéon, monitoreo y evaluacion que
permitan asegurar una atencién integral. EIl PNG-EHR sera el marco de referencia para
coordinar y supervisar el cumplimiento de estas politicas, planes y programas.

Paragrafo 1. Lo estipulado en el presente articulo deberd complementar 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 énfasis diferencial a las personas diagnosticadas
con enfermedades huérfanas.

Paragrafo 2. En atencion a lo establecido en el articulo 3 de la ley 1392 de 2010y el articulo
11 de la ley 1751 de 2015, el Gobierno nacional, en el mismo término establecido en el
presente articulo, creara un plan de incentivos con el fin de estimular la habilitacion de los
centros de referencia de diagnéstico, tratamiento y farmacias para la atencion integral de
las enfermedades huérfanas establecidas en la resolucion 651 de 2018.

Paragrafo 3. Los reembolsos y pagos a las EPS o IPS por atenciones a los pacientes de
que trata la presente ley, tendran prelacién en el orden de gasto del Ministerio de Salud, la

ADRES o la entidad correspondiente.

Cordialmente,

enador de la Repub
Partido Conservador
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De conformidad con lo dispuesto en la ley 5 de 1992, Articulos 114 y 115,
respetuosamente someto consideraciéon de la Honorable Plenaria del Senado, la
siguiente proposicion al texto del articulado propuesto en la ponencia para segundo
debate al proyecto de ley referido:

Modifiquese el articulo 7 del texto propuesto asi:

ARTICULO 7. Instancia Nacional de revisién rapida. Las Superintendencias
Nacionales en el ambito de su competencia y los entes de control, conformaréan una
Instancia de Revision 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 administrativas injustificadas.

La creacion de esta figura sera de obligatorio cumplimiento para cada
superintendencia y los entres de control, su reglamentacion debera expedirse en
un plazo no mavyor a seis (6) meses contados a partir de la entrada en vigencia de
la presente ley.

Esta instancia contard con plazos perentorios de acuerdo a la naturaleza del caso,
para emitir una respuesta y debera contar con una plataforma en linea que facilite
los procesos de radicacién, seguimiento y respuesta para las personas
diagnosticadas con enfermedades huérfanas en el pais. :

Paragrafo. Se exceptian de lo dispuesto en el presente articulo aquellos tramites
cuyos términos se regulen de manera especial en las leyes vigentes
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Atentamente,

NADYA BLEL SCAFF

Senadora de la Repuiblica

Carrera 7 No. 8 — 68 Edificio Nuevo del Congreso
Of. 340 B. Tel: 3823714~
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Adicionese el inciso 2 del Articulo 7 del Proyecto de Ley 292 de 2024 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.”.

ARTICULO 7. Instancia Nacional de revisiéon rapida. Las Superintendencias
Nacionales en el ambito de su competencia, conformaran una instancia de
Revision Rapida para solicitudes elevadas por personas con enfermedades
huérfanas, encargada de atender, resolver y acelerar los casos en los que se
presenten demoras administrativas injustificadas; cuya reglamentacién tendra un
término no mayor a seis meses (6) a partir de entrada en vigencia de la presente
ley.

Esta instancia contara con plazos perentorios de acuerdo a la naturaleza del caso,
para emitir una respuesta =CON UN TRATAMIENTO ESPECIAL Y EXPEDITO
AQUELLAS SOLICITUDES PROVENIENTES DE ZONAS APARTADAS Y
VULNERABLES DEL PAIS- deberd contar con una plataforma en linea que
facilite los procesos de radicacién, seguimiento y respuesta para las personas
diagnosticadas con enfermedades huérfanas en el pais.
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SUSTENTACION

EN ESTA INICIATIVA LEGISLATIVA DEBE INCLUIR UN TRATAMIENTO
ESPECIAL Y EXPEDITO SOBRE LAS SOLICITUDES DE INFORMACION DE
ENFERMEDADES HUERFANAS, POR PARTE DE CIUDADANOS DE LAS
ZONAS APARTADAS Y VULNERABLES DE NUESTRA NACION, EN EL
ENTENDIDO QUE LOS AVANCES EN EL ABORDAJE A ESTE TIPO DE
ENFERMEDADES, DEBE TENER INCIDENCIA CLARA Y DIRECTA EN EL
AMBITO LOCAL, Y AUN MAS CUANDO ESTE TENGA CONDICION
VULNERABLE.



