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por medio de la cual se garantiza la prevencion,
el diagnostico temprano, la atencion integral en
salud, la proteccion social, el reconocimiento de
derechos laborales, pensionales y educativos, ast
como la formacion sociocultural y cientifica, con el
fin de preservar la vida, la dignidad y el desarrollo
integral de las personas que viven con esta
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Bogota, D. C., 16 de junio de 2026
Honorable Representante

CAMILO ESTEBAN AVILA MORALES
Presidente

Comision Séptima Constitucional Permanente
Cémara de Representantes

Referencia: Informe de Ponencia para Primer
Debate al Proyecto de Ley nimero 127 de 2025
Camara.

Sefor Presidente:

Atendiendo la designacion que realizoé la Mesa
Directiva de la Comision Séptima Constitucional
Permanente de la Camara de Representantes de la
Repuiblica de Colombia, y de conformidad con lo
dispuesto en la Constitucion Politica y la Ley 5 de
1992, nos permitimos rendir Informe de Ponencia
Positiva para Primer Debate ante la Comision
Séptima Constitucional Permanente de la Camara
de Representantes al Proyecto de Ley numero
127 de 2025 Camara, por medio de la cual se
garantiza la prevencion, el diagnostico temprano, la
atencion integral en salud, la proteccion social, el
reconocimiento de derechos laborales, pensionales

y educativos, asi como la formacion sociocultural y
cientifica, con el fin de preservar la vida, la dignidad
y el desarrollo integral de las personas que viven
con esta condicion en Colombia.

Cordialmente,

Y

AlRA.

ALFREDO MONDRAGON GARZON
Coordinador Ponente

Representante a la Camara
Coalicion Pacto Histérico

W

JORGE ALEXANPE
HERRERA

Ponente

N A

HUGO ALFONSO ARCHILA SUAREZ
Ponente

Representante a la Camara

Partido Liberal

QUEVEDO | JUAN CARLOS VARGAS SOLER
Ponente

Representante a la Cdmara
Representante #4a Camara CITREP
Partido Conservador

INFORME DE PONENCIA POSITIVA PARA
PRIMER DEBATE

PROYECTO DE LEY NUMERO 127 DE 2025
CAMARA

por medio de la cual se garantiza la prevencion,
el diagnostico temprano, la atencion integral en
salud, la proteccion social, el reconocimiento de
derechos laborales, pensionales y educativos, ast
como la formacion sociocultural y cientifica, con el
fin de preservar la vida, la dignidad y el desarrollo
integral de las personas que viven con esta
condicion en Colombia.
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La presente ponencia consta de los siguientes
apartes:

1. Objeto del proyecto

Tramite de la iniciativa
Justificacion y contexto general
Analisis de impacto fiscal
Declaracion de Impedimentos
Consideraciones de los ponentes
Pliego de modificaciones
Proposicion

Texto propuesto para primer debate.
OBJETO DEL PROYECTO

La presente iniciativa tiene por objeto establecer
un marco normativo para la atencion integral de
las personas que presentan Anemia de C¢lulas
Falciformes (ACF), también conocida como
drepanocitosis, y en el argot popular como Sicklemia,
una enfermedad que afecta principalmente a las
comunidades negras, afrocolombianas, raizales
y palenqueras en tanto bajo la legislacion actual
presentan barreras y dificultades en su atencion.

2. TRAMITE DE LA INICIATIVA

El Proyecto de Ley numero 127 de 2025 fue
radicado el 30 de julio de 2025 en la Secretaria
General de la Camara de Representantes, autoria
de la honorable Representante Dorina Hernandez
Palomino. Esta iniciativa fue publicada en la Gaceta
del Congreso nimero 1381 de 2025.

En fecha 2 de septiembre de 2025 mediante
Oficio niimero CSCP 3.7-537-25 fueron designados
para primer debate ante la Comision Séptima
Constitucional Permanente de la Céamara de
Representantes como ponente coordinador el
honorable Representante A/fredo Mondragon Garzon
y como ponentes el honorable Representante Juan
Carlos Vargas Soler, el honorable Representante
Hugo Alfonso Archila Sudrez y el honorable
Representante Jorge Alexdnder Quevedo Herrera.

A T A B o

Adicionalmente, en el desarrollo de la presente
ponencia se realizé una mesa técnica con el Ministerio
de Salud y Proteccion Social para solucionar dudas
respecto a la anemia falciforme, consultar viabilidad
de algunos articulos y armonizar disposiciones con
la legislacion vigente.

3. JUSTIFICACION Y
GENERAL

I. Fundamentos de la iniciativa

CONTEXTO

El presente proyecto de ley surge como una
respuesta ética, cientifica y legislativa a una
realidad silenciosa que afecta a miles de personas
en Colombia: la Anemia de Células Falciformes
(ACF), también conocida como drepanocitosis, y en
el argot popular como Sicklemia. Es una enfermedad
genética, cronica y huérfana es causada por una
mutacion puntual en el gen HBB, que codifica la
cadena beta de la hemoglobina. La mutacion produce
la hemoglobina S (HbS), que, bajo condiciones de

hipoxia, deshidratacion o acidosis, se polimeriza,
distorsiona la forma del eritrocito y genera
obstruccidén vascular, hemolisis cronica, eventos
vasooclusivos, y dafio progresivo a 6rganos vitales.

Apesar de los avances biomédicos internacionales,
la respuesta institucional del Estado colombiano
frente aestaenfermedad hasido fragmentada, limitada
e insuficiente. La drepanocitosis sigue sin figurar
como una prioridad en los planes de salud publica,
y no se han implementado protocolos nacionales
estandarizados que orienten su atencion integral, ni
lineamientos para el abordaje clinico, funcional y
social de las personas que viven con esta condicion.
Esta falta de accion ha contribuido a una profunda
invisibilizacion del problema dentro del sistema de
salud, la politica publica y el ordenamiento juridico.

Los estudios liderados por el Grupo de
Genética Humana de la Universidad de Cartagena,
especialmente por el doctor Angel Castro Dager,
han documentado que esta enfermedad tiene una
prevalencia significativa en regiones del Caribe y
el Pacifico, con mayor frecuencia en departamentos
como Bolivar, Atlantico, Choco6, Valle del Cauca y
Narifio. Sinembargo, laACF puede afectar a cualquier
persona portadora del gen HbS, independientemente
de su origen étnico, y por tanto exige un abordaje
universal, con enfoque diferencial funcional y con
acciones afirmativas que garanticen equidad en salud
y calidad de vida.

La esperanza de vida promedio de una persona
con anemia falciforme en Colombia, seglin el estudio
del doctor Castro (2023), es de 55,5 afios. Esta cifra
contrasta con el promedio nacional, que supera los
75 afios, y con los indicadores de paises como el
Reino Unido, donde los pacientes con ACF alcanzan
hasta 80 afios de vida con acceso a tratamientos
especializados. Esta diferencia de més de 20 anos
refleja una inequidad estructural grave que requiere
una intervencion legislativa urgente para corregir el
curso clinico de esta enfermedad en nuestro pais.

Desde una perspectiva de salud publica, la ACF
reune todas las condiciones para ser considerada
una enfermedad de alta prioridad: es incurable,
discapacitante, invalidante, de alto costo, con elevada
carga de enfermedad y dependencia de tratamientos
complejos. La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), en su Resolucion WHAS59.20, insté a los
Estados miembros a desarrollar politicas especificas
para la atencion de las hemoglobinopatias. Sin
embargo, Colombia ain carece de un sistema
que garantice el tamizaje neonatal obligatorio, la
cobertura universal de tratamientos como hidroxiurea
o transfusiones, y el acceso a trasplantes de médula
Osea en casos seleccionados.

El Boletin Cientifico del Instituto Nacional de
Salud (2020) sefiala que las personas con ACF
experimentan entre 3 y 8 crisis vasooclusivas
graves al afo, que requieren atencion hospitalaria
urgente, analgésicos potentes, manejo transfusional
y seguimiento especializado. Estas crisis impactan
no solo la salud fisica de los pacientes, sino su
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funcionalidad cotidiana, sus posibilidades educativas
y su inclusion laboral. La ausencia de un enfoque
intersectorial e interdisciplinario ha generado altos
niveles de sufrimiento fisico, sobrecarga familiar y
exclusion social.

Ademas del impacto clinico, la ACF implica
consecuencias sociales, emocionales y economicas
que afectan de manera desproporcionada a los
pacientes y sus cuidadores. Las hospitalizaciones
frecuentes, el dolor cronico, el deterioro organico
y la falta de comprension institucional constituyen
barreras permanentes para ejercer derechos
fundamentales como el acceso a la educacion, al
trabajo digno, a la seguridad social y a la participacion
ciudadana. Esta condicién genera una discapacidad
funcional no visible, que merece la atencion del
Estado colombiano.

Es fundamental comprender que las personas con
anemia falciforme no solo enfrentan una enfermedad
de alta complejidad médica, sino también una vida
marcada por la incertidumbre, la discriminacion
estructural y la desproteccion juridica. Esta iniciativa
legislativa propone corregir esa omision histdrica
mediante el reconocimiento legal, la atencion
integral, el apoyo funcional y la garantia de derechos
para quienes viven con esta condicion.

El desarrollo de este marco normativo también
tiene como proposito impulsar la formacion y
sensibilizacion del talento humano en salud, asi
como el fortalecimiento de las capacidades clinicas
e investigativas del pais. Se busca articular a las
universidades, centros de investigacion, hospitales,
EPS, IPS y secretarias de salud para que la atencion
a la ACF no dependa de voluntades individuales,
sino de una politica publica nacional articulada,
con enfoque basado en la evidencia, los derechos
humanos y la dignidad de las personas afectadas.

En suma, este proyecto de ley se fundamenta
en el conocimiento cientifico acumulado, en la
experiencia clinica nacional, en los principios de
justicia sanitaria y en el mandato constitucional de
proteger la vida y la dignidad de todas las personas.
Su adopcion representa una oportunidad para
transformar la realidad de quienes viven con anemia
de células falciformes, superar la deuda historica del
Estado colombiano y construir un sistema de salud
mas justo, inclusivo y humano.

II. Diagnéstico evidencia

cientifica

estructural 'y

La Universidad de Cartagena, a través del grupo
de investigacion en Genética Humana del Programa
de Biologia, ha documentado que la esperanza de vida
promedio de una persona con ACF en Colombia es
de aproximadamente 55,5 afos, considerablemente
inferior al promedio nacional, que supera los 75
afios. Este dato se encuentra respaldado por estudios
desarrollados por el doctor Angel Castro Dager
y otros investigadores de la Facultad de Ciencias
Exactas y Naturales (2021), quienes han alertado
sobre la falta de estrategias estatales para modificar
el curso clinico de esta enfermedad.

Los factores que contribuyen a este rezago
incluyen:

* Si bien la ley del tamizaje neonatal esta
vigente, suimplementacion es deficiente, conllevando
a diagnosticos tardios dificultando la atencion y
deteccion temprana de afectados y portadores del
gen HbS.

* La falta de protocolos clinicos nacionales
para el manejo especifico de la ACF.

* El desconocimiento del cuerpo médico
general sobre los signos, sintomas, abordajes
terapéuticos y acompafiamiento paliativo.

e« La inexistencia de un sistema educativo,
laboral y pensional adaptado a las crisis
falciformes, hospitalizaciones frecuentes y
limitaciones funcionales que caracterizan la
vida de una persona con esta enfermedad.

Segin un informe publicado en el Boletin
Cientifico del Instituto Nacional de Salud (INS)
(2020), las crisis vasooclusivas, que son el evento
clinico mas comun en esta enfermedad, generan una
alta tasa de hospitalizacion, absentismo laboral y
escolar, y deterioro progresivo de 6rganos como el
bazo, higado, cerebro, pulmones y rifiones. El mismo
boletin destaca que los pacientes experimentan, en
promedio, entre 3 y 8 crisis graves al afio, con un
impacto directo en su calidad de vida y funcionalidad.

III. Justificacion juridica y constitucional

La Constitucion Politica de Colombia, en su
articulo 13, establece el principio de igualdad y la
obligacion del Estado de adoptar medidas a favor de
grupos discriminados o marginados. Este principio
fundamenta la adopcion de acciones afirmativas
para las personas que viven con anemia falciforme,
quienes enfrentan barreras estructurales, racismo
sistémico y exclusion social en diversos niveles.

Asimismo, el articulo 49 reconoce el derecho
fundamental a la salud y la obligacion del Estado
de garantizar el acceso a servicios de promocion,
prevencion, tratamiento y rehabilitacion. La anemia
de células falciformes requiere un tratamiento
multidisciplinario y continuo, razén por la cual
debe ser considerada como una condicion que exige
atencion prioritaria e integral.

De igual forma, los articulos 47, 54 y 68 de la
Constituciéon reconocen la proteccion especial a
las personas con discapacidad, el deber del Estado
de garantizar su inclusion laboral y educativa, y la
necesidad de adecuar los procesos pedagogicos para
las personas que presentan condiciones especificas
de salud.

El presente proyecto se sustenta también en la Ley
1438 de 2011, que define el Sistema de Seguridad
Social en Salud y promueve la atencion integral a
la poblacion con enfermedades cronicas y huérfanas;
la Ley 1392 de 2010, que establece medidas para la
proteccion de personas con enfermedades huérfanas;
y la Ley 1618 de 2013, que garantiza el ejercicio de
los derechos de las personas con discapacidad.
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En cuanto al enfoque diferencial étnico, se
articulan las disposiciones de la Ley 70 de 1993, el
Decreto nimero 1953 de 2014, el Decreto niimero
4635 de 2011 y el Capitulo Etnico del Acuerdo de
Paz, los cuales reconocen el derecho a la salud,
al territorio y al desarrollo integral de los pueblos
étnicos, en condiciones de dignidad, autonomia y
reparacion historica.

IV. Medidas estructurales que propone este
proyecto de ley

El presente proyecto articula siete ejes
fundamentales que materializan el derecho a la vida
digna y a la justicia social para quienes viven con
anemia de células falciformes:

*  Prevencion y diagnodstico temprano:

* Implementacion obligatoria del tamizaje
neonatal ampliado y genético poblacional.

* Campaias de concientizacion comunitaria
con enfoque diferencial.

Atencion integral en salud:

*  Protocolos especificos de atencion, control
de crisis, manejo del dolor e inclusion en el
triage cOmo urgencia.

* Formaciéon del personal médico y de
enfermeria en el tratamiento adecuado de la
drepanocitosis.

e Garantia de acceso a medicamentos, nuevas
terapias y unidades especializadas.

Reconocimiento como enfermedad que puede
llevar a una condicién de discapacidad:

* Reconocimiento legal de la anemia
falciforme como una que puede conllevar
a una condicion de discapacidad, de curso
fluctuante, que limita la participacion plena
en la vida social, escolar y laboral.

* Incorporacion al Registro de Localizacion
y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad, bajo criterios de funcionalidad,
afectacion  sistémica, dolor  croénico,
movilidad y nimero de hospitalizaciones.

Formacion sociocultural y cientifica:

* Desarrollo de estrategias de investigacion
cientifica,  formacion  profesional 'y
divulgacion del conocimiento médico,
cultural y social sobre la anemia falciforme.

*  Apoyo a organizaciones de base comunitaria
que trabajan en prevencion, autocuidado y
acompanamiento familiar.

Prevencion y diagnéstico temprano:

El doctor Angel Castro, en su conferencia
“Avances en diagnostico genético poblacional para
hemoglobinopatias” (2022), ha sefialado que el
tamizaje neonatal basico no es suficiente y que es
imperativo transitar hacia un modelo de tamizaje
ampliado y genético que identifique no solo la
enfermedad, sino a los portadores asintomaticos,
para prevenir la transmision hereditaria.

Atencion integral en salud:

Segun el articulo “Manejo integral de la
drepanocitosis en contextos de escasos recursos”,
publicado en la Revista Colombiana de Hematologia
y Oncologia (2021), un paciente con anemia
falciforme requiere atencion multidisciplinaria,
incluyendo hematologia, genética clinica, nutricion,
psicologia y cuidados paliativos desde edades
tempranas.

V. Marco
internacionales

La Sickle Cell Disease Coalition en Estados
Unidos (CDC, 2023) y el National Health Service
(NHS) del Reino Unido reconocen esta condicion
como prioritaria en salud publica, al punto de
incluirla en los planes nacionales de medicina
personalizada. Las politicas de estos paises han
reducido la mortalidad infantil y aumentado la
esperanza de vida promedio. En ciudades como
Londres, la expectativa de vida de pacientes
supera los 80 afios gracias a un sistema de atencion
temprana, prevencion y especializacion médica.

En Brasil, la Ley 12.764/2012 otorga derechos
diferenciales para enfermedades cronicas de base
genética, como la anemia falciforme, especialmente
en comunidades afrodescendientes.

comparado y experiencias

En Estados Unidos, esta condicion ha sido
considerada una prioridad nacional en salud publica.
Existen centros especializados en drepanocitosis,
asi como planes de aseguramiento para personas con
enfermedades huérfanas que garantizan la atencion
multidisciplinaria.

Colombia, a pesar de contar con una poblacion
significativa afectada por esta enfermedad, no ha
adoptado hasta la fecha un marco legal robusto
que reconozca el impacto estructural y étnico de la
anemia falciforme. Este proyecto de ley busca llenar
ese vacio normativo y avanzar en una legislacion
con enfoque diferencial, reparador y garantista de
derechos fundamentales.

4. ANALISIS DE IMPACTO F ISCAL DE
LA INICIATIVA LEGISLATIVA (ARTICULO
7° LEY 819 DE 2003).

En cumplimiento del articulo 7° de la Ley 819 de
2003, se debe precisar que el presente proyecto tiene
impacto fiscal que implica modificacion al marco
fiscal de mediano plazo. No obstante, el proyecto
de ley que se pone en consideracion, para su
implementacion, sugiere larealizacion de unas mesas
técnicas, con la participacion de los ministerios de
Haciendayde Salud, pero es importante recordar, que,
de acuerdo con pronunciamientos de la Honorable
Corte Constitucional, no podemos detenernos, por
situaciones econdmicas y/o presupuestales.

Menester es traer a colacion lo anunciado en la
Sentencia C-411 de 2009 de la Corte Constitucional,
“...el analisis del impacto fiscal de las normas, en
el cuerpo del proyecto de ley, no es requisito sine
qua non para su tramite legislativo, ni debe ser una
barrera para que el Congreso ejerza sus funciones,
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ni crea un poder de veto legislativo en cabeza del
Ministro de Hacienda; es mas, hacer el analisis del
impacto fiscal no recae inicamente en el legislador,
sobre este punto ha establecido su analisis de
la siguiente manera: (...) el cumplimiento de lo
dispuesto en el articulo 7° de la Ley 819 de 2003
corresponde al Congreso, pero principalmente al
Ministro de Hacienda y Crédito Publico, en tanto
que “es el que cuenta con los datos, los equipos de
funcionarios y la experticia en materia economica
(..)”.

5. DECLARACION DE IMPEDIMENTOS
(ARTICULO 3° LEY 2003 DE 2019)

El conflicto de intereses es una situacion en
la cual la discusion o votacion de un proyecto de
ley o acto legislativo o articulo, pueda resultar en
un beneficio particular, actual y directo a favor del
congresista.

a) Beneficio particular: es aquel que otorga
un privilegio o genera ganancias o crea
indemnizaciones econdmicas o elimina
obligaciones a favor del congresista de las
que no gozan el resto de los ciudadanos.
También el que modifique normas
que afecten investigaciones penales,
disciplinarias, fiscales o administrativas a las
que se encuentre formalmente vinculado el
congresista.

b) Beneficio actual: es aquel que efectivamente

se configura en las circunstancias presentes

7. PLIEGO DE MODIFICACIONES

y existentes al momento en el que el
congresista participa de la decision.

c) Beneficio directo: aquel que se produzca de
forma especifica respecto del congresista,
de su conyuge, compafiero o compafera
permanente, o parientes dentro del segundo
grado de consanguinidad, segundo de
afinidad o primero civil.

En la medida en que el contenido de este proyecto
de ley no crea ningiin beneficio particular, no se
estima que dé lugar a que se presente un conflicto de
intereses por parte de ningun congresista, a pesar de
ello, se deja al arbitrio de cada uno esa consideracion,
para que en el evento en que considere que si puede
encontrarse inmerso en una causal de impedimento,
asi lo manifieste, en la discusion del proyecto.

6. CONSIDERACIONES DE
PONENTES

Como parte del ejercicio de revision, estudio
y andlisis de la iniciativa se realizaron algunas
modificaciones al articulado para evitar vicios de
constitucionalidad por unidad de materia y para
armonizar disposiciones con la normatividad
vigente, dentro de estas modificaciones resalta la
eliminacion del régimen especial de pensiones,
la estabilidad laboral reforzada y la creacion de
un nuevo sistema de informacidén, asi mismo se
modificaron algunos articulos con animo de rectificar
el papel del Ministerio de Salud y Proteccion Social,
el papel del Invima, respetar la autonomia médica y
utilizar los sistemas de informacion vigentes.

LOS

Texto Original

Texto propuesto

Justificacion

PROYECTO DE LEY NUMERO 127 DE
2025 CAMARA

“Por medio de la cual se garantiza la
prevencion, el diagndstico temprano, la
atencion integral en salud, la proteccion

prevencion,

PROYECTO DE LEY NUMERO 127 DE

“Por medio de la cual se garantiza la
el diagnostico temprano, la

Se propone la modificacion
del nombre de la iniciativa
para armonizar con las
modificaciones realizadas
en el articulo.

2025 CAMARA

social, el reconocimiento de derechos
laborales, pensionales y educativos, asi como
la formacién sociocultural y cientifica, de las
personas con anemia de células falciformes
con el fin de preservar la vida, la dignidad y el
desarrollo integral de las personas que viven
con esta condicion en Colombia”

atencion integral en—satud;,—ta—proteeeidn
taborates, penstonates-y-educativos; asi como
la formacidn sociocultural y cientifica, de las
personas con anemia de células falciformes
con el fin de preservar la vida, la dignidad y el
desarrollo integral de las personas que viven
con esta condicion en eColombia”

Articulo 1°. Objeto. El objeto de la presente
ley es establecer un marco normativo
para la prevencion, diagnostico temprano,
atencion integral en salud, proteccion social,
reconocimiento de derechos laborales,
pensionales y educativos, asi como el fomento
de la formacion cientifica y sociocultural en
torno a la Anemia de Cé¢lulas Falciformes
(ACF), como una enfermedad huérfana y
de alta complejidad, con el fin de preservar
la vida, la dignidad humana y el desarrollo
integral de las personas que la padecen.

Articulo 1°. Objeto. El objeto de la presente
ley es establecer un marco normativo
para la prevencion, diagnostico temprano,
atencion integral en salud, proteccion social,
reconocimiento de derechos Iaborales;-
penstonates-yedueattvos; asi como el fomento
de la formacion cientifica y sociocultural en
torno a la Anemia de Cé¢lulas Falciformes
(ACF), como una enfermedad huérfana y
de alta complejidad, con el fin de preservar
la vida, la dignidad humana y el desarrollo
integral de las personas que la padecen.

Se ajusta el objeto de la
iniciativa de acuerdo a las
modificaciones realizadas
en el articulado.
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Texto Original

Texto propuesto

Justificacion

Articulo 2°. Ambito de aplicacién. La ley
sera aplicable en todo el territorio nacional,
con prioridad en los departamentos y
municipios con mayor prevalencia de anemia
falciforme, especialmente aquellos con
alta concentracion de comunidades negras,
afrocolombianas, raizales y palenqueras.

Articulo 2°. Ambito de aplicacién. Laley sera
aplicable en todo el territorio nacional, con
prioridad en los departamentos y; municipios
y distritos con mayor prevalencia de anemia
falciforme, especialmente aquellos
alta concentracion de comunidades negras,
afrocolombianas, raizales y palenqueras.

con

Se incluyen los distritos.

Articulo 3°. Definiciones. Para efectos de
esta ley, se entendera por:

a) Anemia de células falciformes (ACF) o
drepanocitosis: Trastorno genético hereditario
de tipo autosomico recesivo caracterizado por
la produccion de hemoglobina anormal tipo
S, que causa deformaciones eritrocitarias en
forma de hoz, lo que genera anemia hemolitica
cronica, obstruccidon microvascular, crisis
vasooclusivas y
progresivo.

dafilo  multisistémico

b) Persona portadora (rasgo falciforme):
Individuo con una sola copia del gen de la
hemoglobina S, que no manifiesta sintomas
clinicos severos, pero puede transmitir la
condicion a su descendencia.

¢) Cuidado integral en salud: Modelo
de atencion continua, multidisciplinaria,
centrada en la persona, que incluye
diagnoéstico, tratamiento  farmacologico,
control  clinico, atencion  psicosocial,
rehabilitacion, prevencion de complicaciones
y acompafiamiento al cuidador.

d) Atenciébn con enfoque diferencial:
Provision de servicios y medidas especificas
ajustadas a las necesidades particulares de
quienes padecen esta condicion, considerando
variables como edad, género, ubicacion
geografica, nivel socioecondmico y condicion
de discapacidad.

e) Cuidador/a: Persona responsable del
acompafiamiento continuo de una persona con
anemia de células falciformes, especialmente
en su fase avanzada o durante episodios de
crisis severas, y que requiere proteccion
y acceso a medidas de apoyo social y
econdmico.

Articulo 3°. Definiciones. Para efectos de
esta ley, se entendera por:

a) Anemia de células falciformes (ACF) o
drepanocitosis: Trastorno genético hereditario
de tipo autosdmico recesivo caracterizado por
la produccion de hemoglobina anormal tipo
S, que causa deformaciones eritrocitarias en
forma de hoz, lo que genera anemia hemolitica
crisis
multisistémico

cronica, obstruccion microvascular,
vasooclusivas y
progresivo.

dafio

b) Persona portadora (rasgo falciforme):
Individuo con una—seota—copta—detgen—-deta
I tobina—5- e ]

. : i o
condictdn—a—su—deseendencia—presencia de
una variante patogénica o probablemente
patogénica, que altera el gen de 1la
hemoglobina S, que no manifiesta sintomas

clinicos severos. pero puede transmitir la
condicion a su descendencia.

¢) Cuidado integral en salud: Modelo de
atencion continua, multidisciplinaria, centrada
en la persona, que incluye diagnostico,
tratamiento farmacolégico, control clinico,
atencion psicosocial,
prevencion de complicaciones, seguimiento
y acompanamiento al cuidador.

rehabilitacion,

d) Atencion con enfoque diferencial:
Provision de servicios y medidas especificas
ajustadas a las necesidades particulares de
quienes padecen esta condicion, considerando
variables como edad, género, ubicacion
geografica, nivel socioecondmico y condicion
de discapacidad.

e) Cuidador/a: Persona responsable del
acompafamiento continuo de una persona con
anemia de células falciformes, especialmente
en su fase avanzada o durante episodios de
crisis severas, y que requiere proteccion
y acceso a medidas de apoyo social y
econdmico.

Se ajusta la definicién
de persona portadora de
acuerdo con la sugerencia
del MSPS de utilizar la
definicion del Orphanet.

Articulo 4°. Principios rectores. La
interpretacion y aplicacion de la presente ley
se hara conforme a los siguientes principios:

Dignidad humana: Reconocimiento del
valor intrinseco de cada persona que vive con
anemia de células falciformes, como sujeto
de derechos.

Articulo 4°. Principios rectores. La
interpretacion y aplicacion de la presente ley
se hara conforme a los siguientes principios:

Dignidad humana: Reconocimiento del
valor intrinseco de cada persona que vive con
anemia de células falciformes, como sujeto
de derechos.

Se armoniza con
modificaciones posteriores.




GACETA DEL CONGRESO 731

Martes, 16 de junio de 2026

Pégina 7

Texto Original

Texto propuesto

Justificacion

Enfoque de derechos humanos: Prioridad
en la garantia de los derechos fundamentales
de esta poblacion, particularmente en materia
de salud, educacidn, trabajo y proteccion
social.

Enfoque cientifico y basado en evidencia:
Toda accion publica o privada debera estar
sustentada en el conocimiento cientifico
actual y en los avances médicos, tecnologicos,
sociales y educativos reconocidos a nivel
nacional e internacional.

Prevencion y atencion integral: Priorizacion
de medidas de prevencion, diagnostico
temprano y cuidado continuo, incluyendo
acciones intersectoriales.

Participaciéon  social:  Reconocimiento
de las personas con esta condicién, sus
familias, cuidadores y organizaciones como
actores fundamentales en la formulacion,
implementacion y evaluacion de las politicas
publicas.

Enfoque de derechos humanos: Prioridad
en la garantia de los derechos fundamentales
de esta poblacion, particularmente en materia

de salud;—edueacion;,—trabajo—yproteeeidn
soctal:

Enfoque cientifico y basado en evidencia:
Toda accion publica o privada debera estar
sustentada en el conocimiento cientifico
actual y en los avances médicos, tecnologicos,
sociales y educativos reconocidos a nivel
nacional e internacional.

Prevencion y atencion integral: Priorizacion
de medidas de prevencion, diagnostico
temprano y cuidado continuo, incluyendo
acciones intersectoriales.

Participacién  social:  Reconocimiento
de las personas con esta condicion, sus
familias, cuidadores y organizaciones como
actores fundamentales en la formulacion,
implementacion y evaluacion de las politicas
publicas.

Articulo 5°. Reconocimiento como condicion
discapacitante. Se reconoce la anemia de
células falciformes (drepanocitosis), en su
forma homocigota (HbSS) o con variantes
graves como HbSC o HbS beta-talasemia,
como una condicion médica cronica,
degenerativa y discapacitante, que afecta de
manera permanente la funcionalidad fisica,

mental y social de quienes la padecen.

En consecuencia, las personas diagnosticadas
tendran derecho a ser incluidas dentro del
Registro de Localizacion y Caracterizacion
de Personas con Discapacidad, y accederan
a todas las medidas de proteccion, ajustes
razonables, beneficios y acciones afirmativas
previstas en la legislacion nacional e
internacional sobre discapacidad, incluyendo
las establecidas en la Ley 1618 de 2013 y

Articulo 5°. Reconocimiento como condicion
de discapacidad tante. Se reconoce la anemia
de células falciformes (drepanocitosis), en su
forma homocigota (HbSS) o con variantes
graves como HbSC o HbS beta-talasemia,
como condicion médica
degenerativa y que puede conllevar a una
condicion de discapacidad tante, que afecta
de manera permanente la funcionalidad fisica,
mental y social de quienes la padecen.

una cronica,

En consecuencia, las personas diagnosticadas

que lleguen a presentar una condicién

de discapacidad. tendrdn derecho a
ser incluidas dentro del Registro de

Localizacion y Caracterizacion de Personas
con Discapacidad y accederan a todas las
medidas de proteccion, ajustes razonables,
beneficios y acciones afirmativas previstas en
la legislacion. naetonal-e-internactonat-sobre-

Se ajusta la redaccion en
tanto no todas las personas
con esta condicion, cursan
con una discapacidad y
porque una discapacidad
constituye una
condicion médica ni un
atributo de la persona,
sino, es el resultado de
la interaccion entre una
deficiencia y las barreras
sociales, culturales o del
entorno.

no

Las personas con ACF, especialmente nifias,
nifios y jovenes, tendran derecho a un acceso
preferente a la educacion publica en todos
niveles, incluyendo becas, -créditos
condonables y apoyos académicos.

El Ministerio de Educacion Nacional
garantizara planes especiales de apoyo,
acompafiamiento  psicosocial, modalidad
virtual o flexible y adaptaciones curriculares
para la permanencia educativa durante
periodos  de
hospitalizacion.

sus

crisis, convalecencia u

la Convenciéon sobre los Derechos de las émﬁmmmm
Personas con Discapacidad. tatey 1618-de2013 ylaConvencionsobretos
Articulo 6°. Acceso Educativo Preferente. |Arttewto—6“—tcceso—FEducativoPreferente— | En la Ley 1618 de 2013

que garantiza y asegura el
ejercicio efectivo de los
derechos de las personas
con discapacidad, se hace
referencia al Derecho
a la Educacion de esta
poblacion en el articulo 11,
que a su vez se reglamenta
en el Decreto ntimero 1421
de 2017.
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TITULO 11
ATENCION INTEGRAL EN SALUD

Articulo 7°. Diagndéstico tempranoy tamizaje
neonatal ampliado. El Estado garantizara
la implementacion obligatoria del tamizaje
neonatal ampliado en todas las instituciones
prestadoras de servicios de salud publicas
y privadas, con el fin de detectar de manera
precoz la anemia de células falciformes.

Esta medida se aplicara a todo recién nacido
en el territorio nacional, con prioridad en
las zonas de alta prevalencia. La deteccion
debera estar acompaiada de asesoria genética
y psicosocial, y de la inclusion inmediata del
paciente en el sistema de atencion integral y
vigilancia.

Articulo 7 6°. Diagndstico temprano y
tamizaje neonatal ampliado. El Estado
garantizara la implementacion obligatoria
del tamizaje neonatal ampliado en todas las
instituciones prestadoras de servicios de salud
publicas y privadas, con el fin de detectar de
manera precoz la anemia de células falciformes.

Esta medida se aplicara a todo recién nacido
en el territorio nacional, con prioridad en
las zonas de alta prevalencia. La deteccion
debera estar acompaiiada de asesoria genética
y psicosocial, y de la inclusion inmediata del
paciente en el sistema de atencion integral y
vigilancia.

Se ajusta enumeracion

Articulo 8°. Acceso universal a tratamientos
esenciales y tecnologias en salud.

Toda persona diagnosticada con anemia de
células falciformes tendra derecho a recibir,
sin barreras administrativas ni economicas,
los tratamientos necesarios para el manejo de
su condicion, incluyendo:

a) Medicamentos esenciales como
hidroxiurea, analgésicos opioides y no
opioides, antibidticos profilacticos, vacunas
especiales y otros fAirmacos indicados.

b) Tratamientos de soporte como transfusiones
sanguineas, quelantes de hierro y acceso a
oxigenoterapia cuando se requiera.

¢) Acceso progresivo y controlado a terapias
avanzadas como trasplante de médula dsea,
terapias génicas y tecnologia CRISPR,
conforme al avance cientifico y la aprobacion
por las autoridades competentes.

d) Atencion multidisciplinaria especializada,
con protocolos clinicos basados en la
evidencia.

Articulo 8°7°. Acceso universal a tratamientos
esenciales y tecnologias en salud.

Toda persona diagnosticada con anemia de
células falciformes tendra derecho a recibir,
sin barreras administrativas ni econdémicas,
los tratamientos necesarios para el manejo de

su condicion, segun la oferta farmacéutica
disponible y financiada en el pais y en las
indicaciones autorizadas por la autoridad
competente, incluyendo:
a)  Medicamentos  esenciales——eomo-
hidron , b oid
ioides: hiot ieticos:

i < ikt segun

la evidencia cientifica vigente;

b) Tratamientos de soporte.
- , el e hi
. . i tera:
¢) Acceso progresivo y controlado a terapias
avanzadas como trasplante de médula dsea,
terapias génicas y tecnologia CRISPR,-
entif | bacid
por—tas—autoridades—competentes; segiin la
oferta farmacéutica disponible y financiada
en el pais v en las indicaciones autorizadas
por la autoridad competente.
d) Atencion multidisciplinaria especializada;
con—protocotos—elintcos—basados—en—ta-
evidencia.___de conformidad con los

protocolos, guias de practica clinica o
lineamientos basados en la evidencia

cientifica disponible.

Elacceso a los tratamientos
debe realizarse en el marco
de la autonomia médica
definida en el articulo 17
de la Ley Estatutaria 1751
de 2015, la cual determina
que las decisiones sobre el
diagnoéstico y tratamiento
de los pacientes debe
ser realizada por los
profesionales de la salud
tratantes, evaluando
la relacion riesgo/
beneficio frente al estado
e idiosincrasia del
paciente y con base a ello
determinar la pertinencia
de prescripcion 'y
tratamientos  empleados,
en el marco de esquemas
de autorregulacion, ética,
racionalidad, evidencia
cientifica, el
deber de cumplimiento del
régimen sanitario.

la

asi como,




GACETA DEL CONGRESO 731

Martes, 16 de junio de 2026

Pégina 9

Texto Original

Texto propuesto

Justificacion

Articulo 9°. Formacion del talento humano
en salud. El Ministerio de Salud y Proteccion
Social, en coordinacion con el Ministerio de
Educacion Nacional, establecera e implementara
programas de formacién permanente en anemia
de células falciformes para el personal médico,
de enfermeria, odontologia, trabajo social,
psicologia, atencion prehospitalaria y demas
disciplinas de la salud.

Los contenidos deberan incluir el abordaje
clinico, genético, epidemioldgico, psicosocial y
ético de esta condicion, asi como el desarrollo
de competencias para el acompanamiento
humano y la comprension integral de las crisis
vasooclusivas, complicaciones multisistémicas y
particularidades del ciclo vital de los pacientes.

Articulo 92 8°. Formacion del talento humano

en salud. FHvinisterio—de—Satud—yProteecién
Sociak macid I Ministeriod

Las Instituciones de Educacion Superior, sin
perjuicio de su autonomia, incorporaran en
los programas académicos del area de la salud
y los programas de trabajo social, contenidos
referentes a la anemia de células falciformes
en los que se incluya el abordaje clinico,
genético, epidemioldgico, psicosocial y ético
de esta condicion, asi como el desarrollo
de competencias para el acompanamiento
humano y la comprension integral de las crisis
vasooclusivas, complicaciones multisistémicas y
particularidades del ciclo vital de los pacientes.

El Ministerio de Educaciéon Nacional y el
Ministerio de Salud y Proteccion Social,
conforme a sus competencias, verificaran el
cumplimiento de los dispuesto en el presente
articulo para la aprobacion de las solicitudes que
realicen las Instituciones de Educacion Superior
en el marco de los procesos de registro calificado.

En Colombia son las
instituciones de educacion
superior quienes
implementan programas de
formacion para profesionales
en el marco de su autonomia,
por tanto la responsabilidad
recae en las IES y no en el
Ministerio.

Articulo 10. Promocion y Prevencion como
Emprendimiento. Las Entidades Promotoras
de Salud (EPS), las Entidades Territoriales
de Salud y demas organismos publicos del
sector salud deberan incluir, en el desarrollo e
implementacion de actividades de promocion,
prevencion y educacion en salud relacionadas
con la condicion ACF, a emprendimientos
sociales o comunitarios legalmente constituidos,
preferentemente aquellos liderados por pacientes
y cuidadores, que trabajan en la defensa, atencion
y acompafiamiento de esta poblacion.

Dichos emprendimientos podran ser contratados
o articulados formalmente, conforme a
los principios de transparencia, eficiencia,
participacion social y enfoque diferencial,
para ejecutar programas, campaflas y acciones
orientadas a mejorar la calidad de vida, el
autocuidado, la deteccion temprana y el
acompaflamiento psicosocial de las personas con
ACF.

El Ministerio de Salud y Proteccion Social
reglamentara, en un plazo no mayor a seis
(6) meses a partir de la entrada en vigencia
de la presente ley, los requisitos técnicos y
administrativos para la habilitacion y vinculacion
efectiva de estos emprendimientos al Sistema
General de Seguridad Social en Salud”.

Articulo 19 9°. Promocion y Prevencion como
Emprendimiento. Las Entidades Promotoras
de Salud (EPS), las Entidades Territoriales de
Salud y demds organismos publicos del sector
salud deberan podran incluir, en el desarrollo
e implementacion de actividades de promocion,
prevencion y educacion en salud relacionadas
con la condicion ACF, a emprendimientos
sociales o comunitarios legalmente constituidos

que cumplan con los criterios requeridos
yeutdadotes;que-trabajan—en—y trabajen en la
defensa, atencion y acompafiamiento de esta
poblacion.

Dichos emprendimientos podran ser contratados
o articulados formalmente, conforme a
los principios de transparencia, eficiencia,
participacion social y enfoque diferencial,
para ejecutar programas, campafas y acciones
orientadas a mejorar la calidad de vida, el
autocuidado, la deteccion temprana y el

acompafiamiento psicosocial de las personas con
ACF.

De acuerdo con las
recomendaciones del
MSPS, no se encuentra

pertinente crear requisitos
técnicos y de habilitacion
especificos para procesos
sociales 'y comunitarios,
asi mismo, manifiestan
que la competencia
técnica la determina el
ministerio de salud, pero
la- “HABILITACION” no
puede ser el mecanismo para
este proceso, ya que dichos
emprendimientos no hacen
parte de la prestacion directa
de servicios de salud.
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Articulo 11. Sistema Nacional de |Artteetlo—H—Sistemra—Nacional—de- | Se propone su eliminacion
Informacion, Registro y Vigilancia |Informacton,—Registro—y—Figitancia- | en tanto la ACF ya es una
Epidemiologica de la Anemia de Células |Eptdemtotogica—de—ta—Anemia—de—Ceéttas- | condicion que actualmente
Falciformes (SINIRE-ACF). Fatciformes(SINREACE): tiene un registro, unas bases
Créase el Sistema Nacional de Informacion, |Eréase—el-SistemaNactonal-de-Informactén;- d? .datos y un 51s.terr’1a. de
Registro y Vigilancia Epidemiologica de la |Registro—y—VigilanciaEpidemiolégica—deta- | Vigilancia epidemiolégica,
Anemia de Células Falciformes (SINIRE- |Anemia—de—Céhtas—Fateiformes—(SENIRE- | Y 12 creacion de un nuevo

ACF), como wun instrumento técnico,
intersectorial y permanente, destinado a
consolidar, analizar y monitorear datos
poblacionales, clinicos, terapéuticos,
educativos, laborales y de seguimiento de
personas diagnosticadas con esta condicion
genética.

El SINIRE-ACF serd administrado por
el Instituto Nacional de Salud (INS), en
articulacion con el Ministerio de Salud y
Proteccion Social, el Ministerio de Educacion
Nacional, el Ministerio del Trabajo, el
Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica (DANE), las Secretarias de Salud
departamentales, distritales y municipales,
las Entidades Promotoras de Salud (EPS),
las Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud (IPS), asi como con la participacion
de asociaciones cientificas, organizaciones
de pacientes y redes académicas nacionales e
internacionales.

Este sistema tendrd las siguientes funciones:

* Consolidar un registro nacional
individualizado y actualizado de personas
diagnosticadas con anemia de células
falciformes, portadores del rasgo falciforme y
casos sospechosos, incluyendo datos clinicos,
terapéuticos y funcionales relevantes.

* Establecer mecanismos de alerta temprana
epidemioldgica y seguimiento integral, que
permitan detectar patrones regionales de
riesgo, crisis frecuentes, necesidades de
atencion prioritaria y posibles emergencias en
salud publica.

+ Servir de base para el diseflo, evaluacion y
focalizacion de politicas publicas, estrategias
de intervencion, asignacion de recursos,

planes educativos, y medidas laborales
diferenciadas.
e Garantizar en todo momento el

cumplimiento del régimen constitucional
y legal de proteccion de datos personales y
confidencialidad clinica, conforme a la Ley
Estatutaria 1581 de 2012, el Decreto nimero
1377 de 2013 y demas normas concordantes.

Paragrafo. El Ministerio de Salud vy
Proteccion Social expedira, en un plazo no
mayor a seis (6) meses contados a partir de la
entrada en vigencia de la presente ley, el acto
administrativo que reglamente la estructura,
operacion, interoperabilidad y mecanismos
de acceso controlado al SINIRE-ACF, asi
como la integracion con el Sistema Integral de
Informacién en Salud (SISPRO) y el Registro
Individual de Prestacion de Servicios de
Salud (RIPS).

sistema podria generar
sobrecargas a los actores
institucionales.

De acuerdo con la
Resolucion numero 023
de 2023 la drepanocitosis
se encuentra incluida
dentro del anexo de las
enfermedades huérfanas de
vigilancia epidemiologica,
por lo que se realiza su
notificacion  obligatoria,
permanente y rutinaria
como evento de interés en
salud publica al sistema
SIVIGILA.




GACETA DEL CONGRESO 731

Martes, 16 de junio de 2026

Pégina 11

Texto Original

Texto propuesto

Justificacion

Articulo 12. Protocolos clinicos y centros de
referencia. El Ministerio de Salud y Proteccion
Social expedira, en un plazo no mayor a seis
(6) meses a partir de la promulgacion de esta
ley, los protocolos de manejo clinico integral
y seguimiento longitudinal para las personas
con anemia de células falciformes, basados en
evidencia cientifica y guias internacionales.

Asi mismo, se estableceran centros de referencia
y excelencia en al menos una institucion
hospitalaria publica o privada por cada region
del pais, con personal capacitado y recursos
suficientes para la atencion especializada, el
seguimiento y la investigacion clinica sobre esta
enfermedad.

Articulo 10 #2. Protocolos clinicos y centros de
referencia. El Ministerio de Salud y Proteccion
Social expedird, en un plazo no mayor a
sets6) doce meses (12) meses a partir de la
promulgacion de esta ley,tos-protocolos, guias
de practica clinica o lineamientos de manejo
clinico integral y seguimiento tongitudinat para
las personas con anemia de células falciformes,

basados en evidencia cientifica y—gutas-
Asi mismo, se estableceran centros de referencia

y excelencia en—al—menos—una—institueton-

a O prrvaaapo ata 10

detpats; en zonas de mayor prevalencia, con
personal capacitado y recursos suficientes para

la atencion especializada, el seguimiento y la
investigacion clinica sobre esta enfermedad

Se propone ampliar el plazo
de esta documentacion a
(12) meses, dado que el
término de seis (6) meses
resulta insuficiente para la
elaboracion de documentos
basados en la mejor
evidencia cientifica.

TITULO III
EDUCACION Y FORMACION SOCIOCULTURAL.

Articulo 13. Inclusion educativay adaptaciones
pedagogicas. El Ministerio de Educacion
Nacional, en coordinacion con las entidades
territoriales certificadas y las instituciones
educativas publicas y privadas, garantizara el
derecho a la educacion inclusiva, continua y
de calidad para las personas diagnosticadas
con anemia de células falciformes, en todos los
niveles del sistema educativo.

Se implementaran las siguientes medidas:

a) Adaptaciones pedagogicas, curriculares y
metodologicas segun el estado clinico, funcional
y emocional del estudiante.

b) Flexibilidad académica durante crisis de salud,
hospitalizaciones o tratamientos prolongados,
sin que esto afecte el avance escolar.

¢) Acceso prioritario a servicios de transporte
escolar, alimentacion, apoyo psicosocial y
tecnologias de apoyo educativo.

d) Seguimiento por parte de orientadores
escolares y articulacion con las redes de salud y
bienestar familiar.

Articulo 113. Inclusion
adaptaciones  pedagogicas. El Ministerio
de Educacion Nacional, en coordinacion
con las entidades territoriales certificadas
y las instituciones educativas publicas y
privadas, garantizara el derecho a la educacion
inclusiva, continua y de calidad para las
personas diagnosticadas con anemia de células
falciformes, en todos los niveles del sistema
educativo.

educativa y

bi i

Se ajusta numeracion.

Articulo 14. Formacion docentey sensibilizacion
institucional. Los docentes y equipos directivos
de instituciones educativas deberan recibir
capacitacion obligatoria sobre la anemia de
células falciformes, incluyendo sus implicaciones
fisicas, emocionales, sociales y educativas.

Esta formacion incluira:

a) Reconocimiento de sefales de crisis dolorosas
y signos de alarma.

b) Protocolos de actuacion frente a emergencias.

¢) Respeto por la condicién médica del estudiante
y lucha contra la estigmatizacion o discriminacion.

d) Estrategias de apoyo y empatia en el aula.

El Ministerio de Educacion establecerd alianzas
con universidades, institutos pedagogicos y
hospitales para el disefio de contenidos y la
formacion continua.

Articulo 124.  Formacion  docente y
sensibilizacion institucional. Los docentes y
equipos directivos de instituciones educativas
deberan recibiran capacitacion obtigatorta sobre
la anemia de células falciformes, incluyendo
sus implicaciones fisicas, emocionales, sociales
y educativas, principalmente en las zonas de
mayor prevalencia.

Esta formacion incluira:

a) Reconocimiento de sefales de crisis dolorosas
y signos de alarma.

b) Protocolos de actuacion frente a emergencias.

¢) Respeto por la condicion médica del estudiante
y lucha contra la estigmatizacion o discriminacion.

d) Estrategias de apoyo y empatia en el aula.

El Ministerio de Educacion establecera alianzas
con universidades, institutos pedagogicos y
hospitales para el disefio de contenidos y la
formacion continua.
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17. Contenidos  escolares
sobre salud y enfermedades huérfanas.
El Ministerio de Educacion Nacional
incorporara, de forma progresiva y con

enfoque didactico, contenidos sobre:

Articulo

a) Enfermedades huérfanas, con énfasis en
anemia de células falciformes.

b) Derechos en salud, prevencion de la
discriminacion, autocuidado y empatia hacia
condiciones cronicas.

¢) Fundamentos de biologia genética y
herencia, adaptados al nivel educativo.

Estos contenidos formaran parte de las
areas de ciencias naturales, ética y valores,
educacion ciudadana y otras areas pertinentes,
promoviendo una cultura de respeto y
dignificacion de la vida desde la escuela.

Articulo 13%7.  Contenidos

sobre salud y enfermedades huérfanas.
El Ministerio de Educaciéon Nacional
incorporara, de forma progresiva, empezando
por las zonas de mayor prevalencia y con
enfoque didactico, contenidos sobre:

escolares

a) Enfermedades huérfanas, con énfasis en
anemia de células falciformes.

b) Derechos en salud, prevenciéon de la
discriminacion, autocuidado y empatia hacia
condiciones cronicas.

¢) Fundamentos de biologia genética y
herencia, adaptados al nivel educativo.

Estos contenidos formaran parte de las
areas de ciencias naturales, ética y valores,
educacion ciudadana y otras areas pertinentes,
promoviendo una cultura de respeto y
dignificacion de la vida desde la escuela.
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TITULO IV. PROTECCION SOCIAL,

Se elimina el titulo por

LABORAL Y PENSIONAL EABORALYPENSIONAL unidad de materia
Articulo 18. Reconocimiento de la |Artieeto—38—Reconocimiento—de—ta- | Sc reconoce en el articulo
discapacidad por anemia de células |discapacidad—por—anemin—de—céhtas- | 5° de la presente iniciativa.

falciformes. El Estado reconocera la anemia
de células falciformes (drepanocitosis)
como una condicion que puede generar
discapacidad, conforme a criterios clinicos,
funcionales y sociales establecidos por el
Ministerio de Salud y Proteccién Social,
y en armonia con la Ley 1618 de 2013 y
la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Dicho reconocimiento permitira el acceso
preferente a servicios, subsidios, ajustes
razonables y medidas afirmativas en los

sectores de salud, educacién, empleo, 5 5 5

vivienda, transporte y cultura. vivienda, transporte-ycultura:

Articulo 19. Proteccion laboral y estabilidad | Artiento19—Protecciontaboralyestabitidad-| Se  propone  eliminar
reforzada. Los trabajadores diagnosticados |reforzada—Los—trabajadores—diagnosticados-|el articulo en tanto la

con ACF tendran derecho a la proteccion de
estabilidad laboral reforzada, la reubicacion
razonable y la flexibilidad horaria y de lugar
de trabajo que les permita cumplir con sus
tratamientos médicos sin perder su vinculo
laboral, conforme a lo dispuesto por la
jurisprudencia constitucional y la legislacion
laboral vigente.

Se garantizaran las siguientes medidas:

a) Prohibicion de despido sin autorizacion
previa del Ministerio de Trabajo.

b) Adaptaciones razonables del entorno
laboral, incluyendo ajustes en las jornadas,
tareas o condiciones ambientales.

¢) Derecho a licencias laborales remuneradas
en caso de crisis o procedimientos médicos,
conforme a prescripcion médica.

d) No discriminacion en procesos de

seleccidn, permanencia o ascenso.

El Ministerio del Trabajo vigilara y
sancionara cualquier forma de despido o trato
injustificado por razones asociadas a esta
condicion.

Paragrafo 1°. Este derecho también se
extendera a familiares hasta segundo grado de
consanguinidad que actien como cuidadores
principales, previa certificacion médica de la
necesidad del acompafiamiento constante.

estabilidad
requiere
codigo
trabajo,
laboral.

reforzada
modificar el
sustantivo  del

una reforma
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Articulo 20. Régimen pensional diferencial
por expectativa de vida. E]1 Gobierno nacional
reglamentard un régimen diferencial pensional
para personas diagnosticadas con anemia
de células falciformes, teniendo en cuenta
su expectativa de vida promedio (estimada
en 55.5 afos segun investigaciones clinicas
en Colombia) y las secuelas funcionales
asociadas.

Este régimen especial contemplara:

a) Reduccion de la edad minima para acceder
a pension.

b) Disminucion proporcional de semanas de
cotizacion requeridas.

c) Trato preferente en tramites de calificacion
de pérdida de capacidad laboral.

d) Inclusion de beneficios en regimenes
solidarios o subsidiados.

Texto propuesto

A rtrento20—Reei Ty 7

En Colombia, desde el
Acto Legislativo numero
01 de 2005, existen tres
regimenes de pensién y
no es posible modificar
la constitucion en una ley
ordinaria.

Articulo 21. Evaluacion Integral y
Reconocimiento de Discapacidad Funcional
por ACF. El Ministerio de Salud y Proteccion
Social establecera, en un plazo no mayor
a seis (6) meses, una ruta especial para la
certificacion de discapacidad funcional en
personas con ACF, que contemple:

Evaluacion bajo el enfoque del sistema CIF.

Consideracion de episodios recurrentes de
crisis dolorosas, hospitalizaciones, afectacion
de organos vitales, dafio cognitivo, salud
mental, fatiga cronica y otras dimensiones
invisibles.

Participacion interdisciplinaria y validacion
por médicos tratantes, hematdlogos y equipos
psicosociales.

La Resolucion numero
1197 de 2024 “por la cual
se dictan disposiciones
en el procedimiento
de certificacion de
discapacidad y el
Registro de Localizacion
y  Caracterizacion  de
Personas con Discapacidad
y se deroga la Resolucion
nimero 1239 de 2022”.
Establece la realizacion
de una valoracion
clinica multidisciplinaria
simultanea, fundamentada
en
Internacional
Funcionamiento de la
Discapacidad y de la
Salud (CIF), que permite
establecer la
de discapacidad, a partir
de la identificacion
de las deficiencias en
funciones y estructuras
corporales, incluyendo
las  psicologicas, las
limitaciones en la actividad
y las restricciones en la
participacion que presenta
una persona. Por tanto no
es necesario el articulo.

Clasificacion
del

la

existencia

Articulo 22. Ingreso Vital de Sostenimiento
para Personas con Anemia de Células
Falciformes. Créase el Ingreso Vital de
Sostenimiento,
para personas diagnosticadas con Anemia
de Células Falciformes, quienes presenten
afectaciones  funcionales, sociales o
cognitivas que limiten su acceso al empleo
formal o sostenido.

como medida afirmativa

Las personas
diagnosticadas con anemia
de células falciformes, que
accedan a la certificacion
de discapacidad y al
Registro de Localizacion
y  Caracterizacion  de
Personas con Discapacidad
(RLCPD), conforme a la
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Este ingreso sera de caracter mensual y
no contributivo, y serd administrado por
el Departamento Nacional de Planeacion
(DNP), en articulacion con el Ministerio de
Salud y Proteccion Social y el Ministerio de
Hacienda.

Paragrafo 1°. El ingreso podra ser asignado
a personas con ACF que se encuentren en el
Registro Nacional Especial para Personas
con Anemia de Células Falciformes y que
acrediten discapacidad funcional, fisica,
sensorial o emocional certificada por
autoridad médica competente bajo criterios
adaptados a la enfermedad.

Paragrafo 2°. El Ingreso Vital no sera
compatible con pensiones de vejez, invalidez
o sobrevivencia, salvo que el monto total de
estas sea inferior a un salario minimo mensual
legal vigente.

reglamentacion  expedida
por el Ministerio de Salud
y  Proteccion  Social,
podrian postularse a los
programas y proyectos
financiados por el Fondo
Nacional de Proteccion
y Apoyo o Personas
con Discapacidad y sus
Cuidadores o Asistentes
Personales,  que
adscrito al Departamento
Administrativo  para
Prosperidad Social, el cual
fue creado por la Ley 2456
de 2025.

esta

la

Articulo 23. Reconocimiento y proteccion
de las personas cuidadoras. Las personas
cuidadoras de quienes viven con anemia de
células falciformes seran reconocidas como
sujetos de especial proteccion por parte del
Estado, en cumplimiento de la Ley 1413 de
2010 y la Ley 1996 de 2019.

Se garantizaran los siguientes derechos:

a) Acceso a subsidios, apoyos econémicos o
programas sociales.

b) Participacion en programas de formacion,
autocuidado y salud mental.

c) Prioridad en programas de empleabilidad,
formacion técnica o educacion flexible.

d) Inclusion en estrategias territoriales de
redes de apoyo, alivio a la carga de cuidados
y articulacion institucional.

Se elimina por unidad de
materia

Articulo 24. Acceso preferente a subsidios
sociales y programas del Estado. FEl
Departamento Nacional de Planeacion y
las entidades del sector social incorporaran
en sus bases de focalizacion a las personas
diagnosticadas con anemia de células
falciformes y a sus hogares, para el acceso
preferente a:

a) Programas de vivienda social, educacion
superior, ingreso minimo, alimentacion y
transporte.

b) Proyectos productivos, lineas de crédito y
emprendimiento.

¢) Programas de cultura, deporte y recreacion
con accesibilidad plena.

d) Bonificaciones o subsidios para zonas de
dificil acceso o ruralidad extrema, cuando las
condiciones de la enfermedad lo ameriten.

En la actualidad los
programas sociales poseen
criterios de focalizacion
donde se incluye la
presencia de algun tipo de
discapacidad.
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TITULO V

INVESTIGACION, DESARROLLO Y
TECNOLOGIA MEDICA

TITULO IV

INVESTIGACION, DESARROLLO Y
TECNOLOGIA MEDICA

Cambio de numeracion

Articulo 25. Promocion de la investigacion
cientifica y biomédica.

El Estado fomentara investigacion
cientifica, biomédica, genética y psicosocial
sobre la anemia de células falciformes
(drepanocitosis), en articulacion  con
universidades, centros de salud, institutos
de investigacion 'y  organizaciones
internacionales.

la

Las lineas prioritarias incluiran:

a) Estudios de gendmica y mutaciones
especificas en la poblacion colombiana.

b) Ensayos clinicos y validacion de terapias
emergentes como hidroxiurea, trasplante de
médula 6sea, terapia génica, edicion CRISPR
y otras innovaciones.

c) Investigacion sobre efectos psicosociales,
barreras de acceso y calidad de vida.

d) Modelos de atencion adaptados a
condiciones territoriales y epidemiologicas.

e) todo estudio que contribuya a mejorar el
entendimiento de la patologia y la calidad de
vida de los afectados, el habitat y su entorno
familiar.

El Ministerio de Ciencia, Tecnologia e
Innovacion y el Instituto Nacional de Salud
estableceran convocatorias, financiamiento y
seguimiento técnico.

Articulo 2514. Promocion de lainvestigacion
cientificay biomédica. El Estado fomentara la
investigacion cientifica, biomédica, genética
y psicosocial sobre la anemia de células
falciformes (drepanocitosis), en articulacion
universidades, de salud,
institutos de investigacion y organizaciones
internacionales.

con centros

Las lineas prioritarias incluiran:

a) Estudios de gendmica y mutaciones
especificas en la poblacion colombiana.

b) Ensayos clinicos y validacion de terapias
emergentes como hidroxiurea, trasplante de
médula 6sea, terapia génica, edicion CRISPR
y otras innovaciones.

c¢) Investigacion sobre efectos psicosociales,
barreras de acceso y calidad de vida.

d) Modelos de atencion adaptados a
condiciones territoriales y epidemiologicas.

e) Ttodo estudio que contribuya a mejorar el
entendimiento de la patologia y la calidad de
vida de los afectados, el habitat y su entorno
familiar.

El Ministerio de Ciencia, Tecnologia e
Innovacion  establecera

para el financiamiento v el seguimiento
técnico de las investigaciones, el Ministerio
de Salud y Proteccion Social definira
la_reglamentaciéon para el desarrollo
de la investigacién clinica v el Invima
sera responsable de las actividades de
aprobacién, inspeccidén, vigilancia y control
relacionadas con estas investigaciones y-
.  omal—de—Satud bl ,
tas—f .. ..

convocatorias

Se incluye dentro de las
entidades
de Salud y Proteccion
Social y al Invima, ya que
son entidades que tienen
competencia en los temas
de regulacion y actividades
de inspeccion, vigilancia
y control en los temas de
investigacion  clinica 'y
desarrollo de tecnologias
en salud innovadoras como
las terapias avanzadas.

al Ministerio

Articulo 26. Desarrollo de tecnologias
médicas y terapias avanzadas. El Estado
impulsara la adopcion y el desarrollo nacional
de tecnologias médicas, diagnodsticas y
terapias avanzadas para el abordaje integral
de la drepanocitosis.

Se garantizara:

a) Acceso equitativo a pruebas de tamizaje
genético ampliado.

b) Disponibilidad nacional de terapias
reconocidas internacionalmente por su
eficacia en el manejo de la enfermedad.

¢) Acompafiamiento ético, cientifico y social
para la implementacion de tecnologias
emergentes.

Articulo 26 15. Desarrollo de tecnologias
médicas y terapias avanzadas. El Estado
impulsara la adopcion y el desarrollo nacional
de tecnologias médicas, diagnodsticas y
terapias avanzadas para el abordaje integral
de la drepanocitosis.

Se garantizara:

a) Acceso equitativo a pruebas de tamizaje
genético ampliado.

by D bitidad onald .
4 . e

¢} b) Acompafiamiento ético, cientifico y

social para la implementacion de tecnologias

emergentes.

El Ministerio de Salud y
Proteccion Social es la
autoridad competente para
expedir la normatividad
en materia de evaluacion
y registro de tecnologias
en salud, mientras que el
Invima tiene la funcion
de aplicarla a través de
la técnico-
cientifica, la expedicion de
los registros sanitarios y las
actividades de Inspeccion,
Vigilancia y Control.

evaluacion
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d) Incentivos a la produccion nacional o
regional de medicamentos esenciales.

El Invima expedird normas para la rapida
evaluacion y registro de tecnologias
relacionadas con esta condicion.

&) ¢) Incentivos a la produccion nacional o
regional de medicamentos esenciales.

El INVEMA-Invima establecera los criterios

técnicos y administrativos necesarios para
garantizar que las terapias reconocidas
internacionalmente por su eficacia y
seguridad en el manejo de la enfermedad
que_soliciten autorizacion en Colombia,
sean evaluadas oportunamente. expedira

O aspararatapiaa vVaraaciron-y O

Articulo 27. Registro Nacional de Personas
con Anemia de Células Falciformes.

Créase el Registro Nacional de Anemia de
Células Falciformes, que sera administrado
por el Ministerio de Salud y Proteccion Social,
en articulacion con el Instituto Nacional de
Salud.

Este registro tendra como objetivos:

a) Consolidar informacién epidemiolodgica,
clinica y demografica.

b) Facilitar la planeaciéon, monitoreo y
evaluacion de politicas publicas.

c) Integrar los registros con bases de datos
territoriales, educativas y laborales.

d) Garantizar el tratamiento

confidencial de los datos personales.

ético 'y

confidenctal-detos-datospersonates:

El Ministerio de Salud
y Proteccion Social ya
cuenta con fuentes de
informacién que permiten
identificar a las personas
con este diagndstico, y las
atenciones recibidas.

Articulo 28. Estudios de prevalencia
y tamizaje ampliado. El Ministerio de
Salud y el Instituto Nacional de Salud
desarrollaran  estudios poblacionales de
prevalencia y tamizaje genético ampliado en
regiones priorizadas, con base en criterios
epidemiologicos y clinicos. Estos estudios
deberan:

a) Identificar poblaciones portadoras del
rasgo falciforme y personas sintomaticas.

b) Establecer la carga real de enfermedad en
el pais.

¢) Apoyar la toma de decisiones en politicas
publicas, compras estratégicas, formacion
de personal y construccion de centros de
referencia.

Articulo 28 16. Estudios de prevalencia
y tamizaje ampliado. El Ministerio de
Salud y el Instituto Nacional de Salud
desarrollaran  estudios poblacionales de
prevalencia y tamizaje genético ampliado en
regiones priorizadas, con base en criterios
epidemioldgicos y clinicos. Estos estudios
deberan:

a) Identificar poblaciones portadoras del
rasgo falciforme y personas sintomaticas.

b) Establecer la carga real de enfermedad en
el pais.

¢) Apoyar la toma de decisiones en politicas
publicas, compras estratégicas, formacion
de personal y construccion o designacion
de instituciones hospitalarias publicas,
privadas o mixtas que cuenten con

capacidad técnica vy financiera como de
centros de referencia.

Articulo 29. Cooperacion nacional e
internacional. El Estado promovera la
cooperacion nacional e internacional para el
intercambio de conocimientos, tecnologias,
experiencias clinicas y recursos financieros
que contribuyan al abordaje integral de la
drepanocitosis. Se incentivara:

a) La participacion en redes de investigacion
global.

Articulo 29 17. Cooperacion nacional
e internacional. El Estado promovera la
cooperacion nacional e internacional para el
intercambio de conocimientos, tecnologias,
experiencias clinicas y recursos financieros
que contribuyan al abordaje integral de la
drepanocitosis. Se incentivara:

a) La participacion en redes de investigacion
global.

Se corrige numeracion
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b) La suscripcion de convenios con centros
especializados en América Latina, Africa,
Estados Unidos y Europa.

c) La adopcion de buenas practicas clinicas
y de gestion, asi como el fortalecimiento
institucional del pais en la materia.

b) La suscripcion de convenios con centros
especializados en América Latina, Africa,
Estados Unidos y Europa.

¢) La adopcion de buenas practicas clinicas
y de gestion, asi como el fortalecimiento
institucional del pais en la materia.

TITULO VI
PARTICIPACION, MONITOREO Y

TITULO Vi. PARTICIPACION,
MONITOREO Y SEGUIMIENTO SOCIAL

SEGUIMIENTO SOCIAL Y CIENTIFICO. Y CIENTIFICO.

Articulo 30. Creacion del Comité Nacional | Artiento38—C€rencion—del- ComitéNacional- | En la actualidad existe
para el Seguimiento de la Anemia de Células | paraet-Seguimiento-detaAnemiade-Célutas- |la  mesa nacional de
Falciformes  (Drepanocitosis). Créase |Fuateiformes——(BPrepanocitosis)—Créase- | enfermedades  huérfanas
el Comité Nacional para el Seguimiento |el—Comité—INactonal—para—et—Seguimiento- | reglamentada en la

Falciformes
instancia

Células
como

de la Anemia de
(Drepanocitosis)
permanente de articulacion técnica, social,
cientifica e intersectorial, bajo la coordinacion
del Ministerio de Salud y Proteccion Social,
con el proposito de garantizar el cumplimiento
efectivo de la presente ley y promover el
bienestar integral de las personas con esta
condicion en Colombia.

una

El Comité tendra como mision principal
velar por la implementacion, evaluacion
y actualizacion de las politicas publicas,
estrategias y  mecanismos
establecidos en esta ley, con un enfoque
diferencial, inclusivo, participativo, territorial
y basado en evidencia cientifica.

acciones,

Resolucion numero 1871
de 2021 en respuesta a lo
planteado en la Ley 1392
de 2010y la Ley Estatutaria
1751 de 2015.

Articulo 31. Reglamentacion del Comité
Nacional para el Seguimiento de la Anemia
de Células Falciformes (Drepanocitosis).
El Ministerio de Salud y Proteccion Social
expedira, en un plazo no mayor a seis (6) meses
contados a partir de la promulgacién de la
presente ley, el acto administrativo mediante
el cual se reglamentard la conformacion,
funcionamiento, periodicidad de sesiones,
mecanismos de toma de decisiones y procesos
de coordinacion interna y externa del Comité
Nacional.

La reglamentacion garantizara como minimo:

a) La participacion efectiva de personas con
drepanocitosis y cuidadores, reconociéndolos
como sujetos activos de derecho.

b) La publicidad de las decisiones,
recomendaciones e informes del Comité, a
través de canales oficiales de acceso publico.

c¢) La articulacion con las direcciones
territoriales de salud, las redes regionales y

otras instancias locales de seguimiento.

d) La vinculacion con universidades, centros
de investigacion, hospitales de referencia,
redes de conocimiento biomédico y
organizaciones cientificas nacionales.
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Articulo 32. Composicion del Comité
Nacional para el Seguimiento de la Anemia
de Células Falciformes (Drepanocitosis).
El Comité estara integrado de forma
intersectorial y multidisciplinaria por:

Dos (2) delegados del Ministerio de Salud y
Proteccion Social, uno con perfil técnico en
salud putblica y otro con perfil juridico.

Un (1) delegado del Ministerio de Educacion
Nacional.

Un (1) delegado del Ministerio del Trabajo.

Un (1) delegado del Departamento Nacional
de Planeacion.

Un (1) delegado de una universidad publica
con experiencia en enfermedades genéticas,
hematoldgicas o de salud publica.

Dos (2) representante de organizaciones de
pacientes con anemia de células falciformes
(drepanocitosis).

Un (1) representante del gremio médico o de
sociedades cientificas con conocimiento en
enfermedades huérfanas o hematologicas.

El Comité podra invitar a participar, con
voz pero sin voto, a expertos nacionales
e internacionales, representantes  de
organizaciones no gubernamentales,
comunidades académicas, y otras entidades
que aporten al cumplimiento de sus funciones.

Texto propuesto

4 , e
.

Articulo 33. Funciones del Comité Nacional
para el Seguimiento de la Anemia de
Células  Falciformes (Drepanocitosis).
Seran funciones del Comité Nacional para
el Seguimiento de la Anemia de Células
Falciformes (Drepanocitosis), las siguientes:

A. Proponer y articular politicas publicas de
bienestar social, acceso laboral y proteccion
economica diferenciada.

B. Coordinar
empleabilidad,  formacién  técnica 'y
profesional, vivienda, alimentaciéon y
cuidados para personas con ACF y sus
familias.

programas especiales de

C. Formular planes anuales de dignificacion y
proteccion de la vida con base en indicadores
sociales, economicos y de salud publica.

D. Asesorar y coordinar la implementacion
de politicas publicas, planes, programas y
acciones estratégicas para la atencion integral
y el reconocimiento de los derechos de las
personas con anemia falciforme.

E. Realizar seguimiento y
permanente de la implementacion de la
presente ley, sus planes y reglamentos.

evaluacion
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Texto Original

Justificacion

F. Promover la investigacion, el analisis
epidemioldgico, la innovacion y la generacion
de conocimiento cientifico, social y clinico en
torno a la drepanocitosis.

G. Impulsar la formacion y capacitacion del
talento humano en salud, educacion y demas
sectores relacionados, desde un enfoque
étnico, diferencial, territorial, poblacional, de
derechos y de discapacidad invisible.

H. Emitir recomendaciones y conceptos
técnicos vinculantes para la adopcion de
medidas y ajustes en la politica publica
nacional y territorial.

I. Promover mecanismos de financiacion,
incentivos y fortalecimiento institucional para
la atencion integral de la anemia de células
falciformes, tanto en el sector publico como
en el privado.

J. Garantizar la participacion representativa,
activa y autébnoma de personas con
drepanocitosis y sus cuidadores en todas las
decisiones del Comité.

K. Coordinar con el Observatorio Nacional
de Enfermedades Huérfanas y con el Sistema
Nacional de Discapacidad para incluir a
la ACF como una discapacidad funcional
invisible, conforme a criterios clinicos y
sociales.

L. Proponer alternativas terapéuticas
adicionales al uso de hidroxiurea,
promoviendo la evaluacion, vigilancia y
actualizacion de guias clinicas basadas en
evidencia.

M. Las demas que se consideren necesarias
para garantizar la implementacion integral y
participativa de esta ley.

Texto propuesto

, 1. -
. i
. . ;. . ., .,
s, v v s,

Articulo 34. Articulacion territorial,
cientifica y comunitaria. E1 Comité Nacional
articulara su labor con los siguientes sistemas
y actores, de manera continua y formal:

a) El Sistema de Informacion para la
Proteccion Social (SISPRO), el Sistema de
Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA),
el Registro Nacional de Enfermedades
Huérfanas, y demas plataformas oficiales del
sector salud.

b) Las departamentales,
distritales y municipales de salud, con el fin de
garantizar la implementacion descentralizada
de politicas, la recoleccion de datos y el
acompafiamiento a los casos.

direcciones

¢) Las redes académicas y cientificas que
trabajen en genética, hematologia, bioética,
salud publica, medicina personalizada y
atencion a enfermedades huérfanas.
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Texto Original

Justificacion

d) Las fundaciones, organizaciones de la
sociedad civil, asociaciones de pacientes
y redes de cuidadores, quienes seran
reconocidos como aliados fundamentales
para el monitoreo participativo.

e) Instituciones de educaciéon superior y
centros de investigacion, promoviendo el
desarrollo de investigaciones,
especializada, innovacién biomédica y
transferencia de conocimiento en torno a la
drepanocitosis.

formacion

Esta articulacion se reglamentara en el acto
administrativo definido en el articulo 27,
y podra incluir protocolos, convenios y
mecanismos de cooperacion técnica.

Texto propuesto

d—Eas—fundactones;—otrganizactones—de—ta-

: l

Articulo Nuevo

Articulo 18. Participacion en la Mesa
Nacional de Enfermedades Huérfanas. Sc
garantizara la participacion de al menos un (1)
representante que pertenezca a la comunidad
Negra, Afrocolombiana, Raizal y Palenquera
(NARP) dentro de los representantes de las
asociaciones de personas con enfermedades
huérfanas/raras y sus familias en la Mesa
Nacional de Enfermedades Huérfanas, dada
la alta prevalencia de la enfermedad en esta

poblacion.

Se
articulo para garantizar

incluye un nuevo

la participacion de la
comunidad NARP en
la Mesa Nacional de

Enfermedades Huérfanas.

Articulo 35. Régimen de transicion. Las
entidades del orden nacional y territorial
contaran con un plazo de seis (6) meses,
contados a partir de la promulgacion de
la presente ley, para ajustar sus planes,
programas, técnicos y
presupuestos, con el fin de implementar
lo dispuesto en esta normativa. Durante el
periodo de transicion, el Ministerio de Salud
y Proteccion Social debera:

lineamientos

a) Expedir los actos administrativos de
reglamentacion previstos en esta ley.

b) Disefiar y publicar los lineamientos
técnicos para la actualizacion de rutas
de atencion integral, criterios clinicos de
tamizaje ampliado, diagnostico, tratamiento y
proteccion social.

¢) Convocar, y  poner
funcionamiento el Comité Nacional para
el Seguimiento de la Anemia de Células
Falciformes (Drepanocitosis).

instalar en

d) Iniciar campaiias de sensibilizacion publica
sobre esta condicion, dirigidas a comunidades,
entidades prestadoras de servicios de salud,
instituciones educativas y entornos laborales.

e) Garantizar, a través del Sistema General de
Seguridad Social en Salud y otros mecanismos
financieros, la continuidad de la atencion de
las personas que ya cuentan con diagnostico
de anemia de células falciformes, sin que se
interrumpan los tratamientos vigentes.

Articulo 3519. Régimen de transicion. Las
entidades del orden nacional y territorial
contaran con un plazo de sets6) doce (12)
meses, contados a partir de la promulgacion
de la presente ley, para ajustar sus planes,
programas, lineamientos  técnicos y
presupuestos, con el fin de implementar
lo dispuesto en esta normativa. Durante el
periodo de transicion, el Ministerio de Salud
y Proteccion Social debera:

a) Expedir los actos administrativos de
reglamentacion previstos en esta ley.

b) Disefiar y publicar los lineamientos
técnicos para la actualizacion de rutas
de atencion integral, criterios clinicos de
tamizaje ampliado, diagnostico, tratamiento y
proteccion social.

- instal
e . | Comite_Nacional

.. fo 1 o de—Cétul
Ealeif . itosis):
d¢) Iniciar campaifias de sensibilizacion piblica
sobre esta condicion, dirigidas a comunidades,
entidades prestadoras de servicios de salud,
instituciones educativas y entornos laborales.

e d) Garantizar, a través del Sistema General de
Seguridad Social en Salud y otros mecanismos
financieros, la continuidad de la atencion de
las personas que ya cuentan con diagnéstico
de anemia de células falciformes, sin que se
interrumpan los tratamientos vigentes.

Se amplia el plazo.
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Texto Original

Texto propuesto

Justificacion

Articulo 36. Aplicacion territorial 'y
coordinacion multinivel. La implementacion
de la presente ley debera garantizar un
enfoque territorial, diferencial y participativo,
que responda a las particularidades
epidemioldgicas, geograficas, sociales vy
culturales de cada region del pais. Para tal
efecto:

a) Las entidades territoriales del orden
departamental, distrital y municipal deberan
armonizar sus planes de salud publica,
educacion 'y proteccion social con las
disposiciones contenidas en esta ley.

b) El Ministerio de Salud y Proteccion
Social coordinara con las secretarias de salud
territoriales la implementacion progresiva
de los protocolos de atencion integral y el
fortalecimiento de la red de servicios con
capacidad resolutiva para el manejo de la
anemia de células falciformes.

c) Se promoveran pactos regionales con
actores locales, universidades, organizaciones
comunitarias, pueblos y comunidades, con
el fin de avanzar en la formacion cientifica,
cultural y en la proteccion de los derechos de
las personas con esta condicion.

d) Se impulsara la cooperacion entre niveles
nacional, departamental y municipal, en el
marco del Sistema General de Participaciones,
el Sistema General de Seguridad Social y
otras fuentes de financiacion que garanticen
la sostenibilidad de las medidas establecidas

Articulo 36—20. Aplicacion territorial y
coordinacion multinivel. La implementacion
de la presente ley deberd garantizar un
enfoque territorial, diferencial y participativo,
que responda a las particularidades
epidemioldgicas, geograficas, sociales vy
culturales de cada region del pais. Para tal
efecto:

a) Las entidades territoriales del orden
departamental, distrital y municipal deberan
armonizar sus planes de salud publica,
educacion 'y proteccion social con las
disposiciones contenidas en esta ley.

b) El Ministerio de Salud y Proteccion
Social coordinara con las secretarias de salud
territoriales la implementacion progresiva
de los protocolos de atencion integral y el
fortalecimiento de la red de servicios con
capacidad resolutiva para el manejo de la
anemia de células falciformes.

¢) Se promoveran pactos regionales con
actores locales, universidades, organizaciones
comunitarias, pueblos y comunidades, con
el fin de avanzar en la formacién cientifica,
cultural y en la proteccion de los derechos de
las personas con esta condicion.

d) Se impulsaré la cooperacion entre niveles
nacional, departamental y municipal, en el
marco del Sistema General de Participaciones,
el Sistema General de Seguridad Social y
otras fuentes de financiacién que garanticen
la sostenibilidad de las medidas establecidas

Se corrige la numeracion.

esta ley por parte de las Entidades Promotoras
de Salud (EPS), Instituciones Prestadoras
de Salud (IPS), o autoridades territoriales
sera sancionado conforme al régimen de
habilitacion y control establecido por la
Superintendencia Nacional de Salud, sin
perjuicio de la accion de tutela por parte de
los afectados.

las disposiciones de esta ley por parte de
las Entidades Promotoras de Salud (EPS),
Instituciones Prestadoras de Salud (IPS),
o autoridades territoriales sera sancionado
conforme al régimen de habilitacion y control
establecido por la Superintendencia Nacional
de Salud, sin perjuicio de la accion de tutela
por parte de los afectados.

en esta ley. en esta ley.
Articulo 37. Sanciones por incumplimiento. | Articulo 37  21.  Sanciones  por |Se corrige la numeracion.
El incumplimiento de las disposiciones de |incumplimiento. El incumplimiento de

Articulo 38. Financiacion. La
implementacion de la presente ley sera
financiada con recursos del Sistema General
de Seguridad Social en Salud, el Sistema
General de Participaciones, asignaciones
especificas del Presupuesto General de la
Nacion, cooperacion internacional y otros
mecanismos definidos por el Gobierno
nacional.

Articulo 38 22. Financiacion. La
implementacion de la presente ley sera
financiada con recursos del Sistema General
de Seguridad Social en Salud, el Sistema
General de Participaciones, asignaciones
especificas del Presupuesto General de la
Nacion, cooperacion internacional y otros
mecanismos definidos por el Gobierno
nacional.

Se corrige numeracion

Articulo 39. Aplicacion complementaria.
La presente ley se aplicara de forma
complementaria y armonica con el régimen
juridico especial de enfermedades huérfanas
vigente en Colombia, sin perjuicio de las
medidas especificas aqui establecidas para la
anemia de células falciformes.

Articulo 39 23. Aplicacion complementaria.
La presente ley se aplicara de forma
complementaria y armonica con el régimen
juridico especial de enfermedades huérfanas
vigente en Colombia, sin perjuicio de las
medidas especificas aqui establecidas para la
anemia de células falciformes.

Se corrige numeracion
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Texto Original

Texto propuesto

Justificacion

Articulo 40. Veeduria Ciudadana Especial.
Las personas con drepanocitosis, cuidadores,
organizaciones sociales y académicas podran
conformar una veeduria ciudadana especial
para hacer seguimiento al cumplimiento
de esta ley. Esta instancia contard con
acompafiamiento de la Procuraduria General
de la Nacion y la Defensoria del Pueblo.

Articulo 40 24. Veeduria Ciudadana
Especial. Las personas con drepanocitosis,
cuidadores, organizaciones
y académicas podran conformar
veeduria ciudadana especial para hacer
seguimiento al cumplimiento de esta ley.
Esta instancia contara con acompafiamiento
de la Procuraduria General de la Nacién y la
Defensoria del Pueblo.

sociales
una

Se corrige numeracion

Articulo 41. Vigencia y derogatorias. La
presente ley rige a partir de la fecha de su
promulgacion y deroga todas las disposiciones
que le sean contrarias.

Articulo 4+ 25. Vigencia y derogatorias. La
presente ley rige a partir de la fecha de su
promulgacion y deroga todas las disposiciones
que le sean contrarias.

Se corrige numeracion

8. PROPOSICION

Por las anteriores consideraciones y haciendo
uso de las facultades conferidas por el articulo
153 de la Ley 5" de 1992, nos permitimos rendir
PONENCIA POSITIVA y, en consecuencia,
solicitamos de manera respetuosa a la Honorable
Comision Séptima Constitucional Permanente de la
Camara de Representantes dar y aprobar PRIMER
DEBATE al PROYECTO DE LEY NUMERO
127 DE 2025 CAMARA, por medio de la cual se
garantiza la prevencion, el diagnostico temprano,
la atencion integral, asi como la formacion
sociocultural y cientifica, con el fin de preservar
la vida, la dignidad y el desarrollo integral de las
personas que viven con esta condicion en Colombia.

De los honorables Representantes,

ALFREDO MONDRAGON GARZON
Coordinador Ponente

Representante a la Camara
Coalicion Pacto Histdrico

}:;] ALFONSO ARCHILA SUAREZ
Ponente

Representante a la Cdimara

Partido Liberal

JORGE ALE
HERRERA
Ponente
Representanté a la Camara
Partido Conservador

JUAN CARLOS VARGAS SOLER
Ponente

Representante a la Cdmara

CITREP

9. TEXTO PROPUESTO PARA PRIMER
DEBATE

PROYECTO DE LEY NUMERO 127 DE 2025
CAMARA

por medio de la cual se garantiza la prevencion,
el diagnostico temprano, la atencion integral, asi
como la formacion sociocultural y cientifica, de
las personas con anemia de células falciformes
con el fin de preservar la vida, la dignidad y el
desarrollo integral de las personas que viven con
esta condicion en Colombia.

El Congreso de Colombia
DECRETA:

Articulo 1°. Objeto. El objeto de la presente ley
es establecer un marco normativo para la prevencion,

diagnostico temprano, atencion integral en salud,
proteccion social, reconocimiento de derechos,
asi como el fomento de la formacion cientifica
y sociocultural en torno a la Anemia de Cé¢lulas
Falciformes (ACF), como una enfermedad huérfana
y de alta complejidad, con el fin de preservar la vida,
la dignidad humana y el desarrollo integral de las
personas que la padecen.

Articulo 2°. Ambito de aplicacion. La ley sera
aplicable en todo el territorio nacional, con prioridad
enlos departamentos, municipios y distritos con mayor
prevalencia de anemia falciforme, especialmente
aquellos con alta concentracion de comunidades
negras, afrocolombianas, raizales y palenqueras.

Articulo 3°. Definiciones. Para efectos de esta
ley, se entendera por:

a) Anemia de células falciformes (ACF) o
drepanocitosis: Trastornogenéticohereditario
de tipo autosdmico recesivo caracterizado por
la produccion de hemoglobina anormal tipo
S, que causa deformaciones eritrocitarias en
forma de hoz, 1o que genera anemia hemolitica
cronica, obstruccidon microvascular, crisis
vasooclusivas 'y dafio  multisistémico
progresivo.

b) Persona portadora (rasgo falciforme):
Individuo con presencia de una variante
patogénica o probablemente patogénica,
que altera el gen de la hemoglobina S, que
no manifiesta sintomas clinicos severos,
pero puede transmitir la condicion a su
descendencia.

¢) Cuidado integral en salud: Modelo de
atencion continua, multidisciplinaria, centrada
en la persona, que incluye diagnostico,
tratamiento farmacoldgico, control clinico,
atencion psicosocial, rehabilitacion,
prevencion de complicaciones, seguimiento y
acompafiamiento al cuidador.

d) Atencion con enfoque diferencial: Provision
de servicios y medidas especificas ajustadas
a las necesidades particulares de quienes
padecen esta condicion, considerando
variables como edad, género, ubicacion
geografica, nivel socioecondmico y
condicién de discapacidad.
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e) Cuidador/a: Persona responsable del
acompafiamiento continuo de una persona con
anemia de células falciformes, especialmente
en su fase avanzada o durante episodios de
crisis severas, y que requiere proteccion y
acceso a medidas de apoyo social y econdmico.

Articulo 4°. Principios rectores. La interpretacion
y aplicacion de la presente ley se hard conforme a los
siguientes principios:

Dignidad humana: Reconocimiento del valor
intrinseco de cada persona que vive con anemia de
células falciformes, como sujeto de derechos.

Enfoque de derechos humanos: Prioridad en
la garantia de los derechos fundamentales de esta
poblacion, particularmente en materia de salud.

Enfoque cientifico y basado en evidencia: Toda
accion publica o privada debera estar sustentada en el
conocimiento cientificoactual y en los avances médicos,
tecnologicos, sociales y educativos reconocidos a nivel
nacional e internacional.

Prevencion y atencion integral: Priorizacion
de medidas de prevencion, diagndstico temprano y
cuidado continuo, incluyendo acciones intersectoriales.

Participacion social: Reconocimiento de las
personas con esta condicion, sus familias, cuidadores
y organizaciones como actores fundamentales en la
formulacion, implementacion y evaluacion de las
politicas publicas.

Articulo 5°. Reconocimiento como condicion
de discapacidad. Se reconoce la anemia de células
falciformes (drepanocitosis), en su forma homocigota
(HbSS) o con variantes graves como HbSC o HbS
beta-talasemia, como una condicion médica cronica,
degenerativa y que puede conllevar a una condicion
de discapacidad, que afecta de manera permanente
la funcionalidad fisica, mental y social de quienes la
padecen.

En consecuencia, las personas diagnosticadas que
lleguen a presentar una condicion de discapacidad,
tendran derecho a ser incluidas dentro del Registro
de Localizacion y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad y accederdn a todas las medidas de
proteccion, ajustes razonables, beneficios y acciones
afirmativas previstas en la legislacion.

TITULO IT
ATENCION INTEGRAL EN SALUD

Articulo 6°. Diagndstico temprano y tamizaje
neonatal ampliado. El Estado garantizard la
implementacion obligatoria del tamizaje neonatal
ampliado en todas las instituciones prestadoras de
servicios de salud publicas y privadas, con el fin
de detectar de manera precoz la anemia de células
falciformes.

Esta medida se aplicara a todo recién nacido en el
territorio nacional, con prioridad en las zonas de alta
prevalencia. La deteccion deberd estar acompafiada
de asesoria genética y psicosocial, y de la inclusion
inmediata del paciente en el sistema de atencion
integral y vigilancia.

Articulo 7°. Acceso universal a tratamientos
esenciales y tecnologias en salud. Toda persona
diagnosticada con anemia de células falciformes
tendra derecho a recibir, sin barreras administrativas
ni econdmicas, los tratamientos necesarios
para el manejo de su condicion, segun la oferta
farmacéutica disponible y financiada en el pais y
en las indicaciones autorizadas por la autoridad
competente, incluyendo:

a) Medicamentos seglin la evidencia cientifica
vigente;

b) Tratamientos de soporte;

c) Acceso progresivo y controlado a terapias
avanzadas como trasplante de médula 6sea, terapias
génicas y tecnologia CRISPR, segin la oferta
farmacéutica disponible y financiada en el pais y
en las indicaciones autorizadas por la autoridad
competente.

d) Atencion multidisciplinaria especializada de
conformidad con los protocolos, guias de practica
clinica o lineamientos basados en la evidencia
cientifica disponible.

Articulo 8°. Formacion del talento humano
en salud. Las Instituciones de Educacion Superior,
sin perjuicio de su autonomia, incorporaran en los
programas académicos del area de la salud y los
programas de trabajo social, contenidos referentes a
la anemia de células falciformes en los que se incluya
el abordaje clinico, genético, epidemiologico,
psicosocial y ético de esta condicion, asi como el
desarrollo de competencias para el acompanamiento
humano y la comprension integral de las crisis
vasooclusivas, complicaciones multisistémicas y
particularidades del ciclo vital de los pacientes.

El Ministerio de Educacion Nacional y el
Ministerio de Salud y Proteccion Social, conforme a
sus competencias, verificaran el cumplimiento de los
dispuesto en el presente articulo para la aprobacion
de las solicitudes que realicen las Instituciones de
Educacion Superior en el marco de los procesos de
registro calificado.

Articulo 9°. Promocion y Prevencion como
Emprendimiento. Las Entidades Promotoras de
Salud (EPS), las Entidades Territoriales de Salud
y demds organismos publicos del sector salud
podran incluir, en el desarrollo e implementacion
de actividades de promocioén, prevencion y
educacion en salud relacionadas con la condicion
ACF, a emprendimientos sociales o comunitarios
legalmente constituidos que cumplan con los
criterios requeridos y trabajen en la defensa, atencion
y acompafiamiento de esta poblacion.

Dichos emprendimientos podran ser contratados
o articulados formalmente, conforme a los principios
de transparencia, eficiencia, participacion social
y enfoque diferencial, para ejecutar programas,
campafias y acciones orientadas a mejorar la calidad
de vida, el autocuidado, la deteccion temprana y el
acompafiamiento psicosocial de las personas con
ACF.
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Articulo 10. Protocolos clinicos y centros de
referencia. El Ministerio de Salud y Proteccion
Social expedird, en un plazo no mayor a doce meses
(12) meses a partir de la promulgacion de esta ley,
protocolos, guias de practica clinica o lineamientos
de manejo clinico integral y seguimiento para las
personas con anemia de células falciformes, basados
en evidencia cientifica.

Asi mismo, se estableceran centros de referencia y
excelencia en zonas de mayor prevalencia, con personal
capacitado y recursos suficientes para la atencion
especializada, el seguimiento y la investigacion clinica
sobre esta enfermedad.

TITULO III

EDUCACION Y FORMACION
SOCIOCULTURAL.

Articulo 11. Inclusion educativa y adaptaciones
pedagogicas. El Ministerio de Educacion Nacional, en
coordinacion con las entidades territoriales certificadas
y las instituciones educativas publicas y privadas,
garantizard el derecho a la educacion inclusiva,
continua y de calidad para las personas diagnosticadas
con anemia de células falciformes, en todos los niveles
del sistema educativo.

Articulo 12. Formacion docente y sensibilizacion
institucional. Los docentes y equipos directivos
de instituciones educativas recibiran capacitacion
sobre la anemia de células falciformes, incluyendo
sus implicaciones fisicas, emocionales, sociales y
educativas, principalmente en las zonas de mayor
prevalencia.

Esta formacion incluira:

a) Reconocimiento de sefiales de crisis dolorosas
y signos de alarma.

b) Protocolos de actuacion frente a emergencias.

c¢) Respeto por la condicion médica del
estudiante y lucha contra la estigmatizacion o
discriminacion.

d) Estrategias de apoyo y empatia en el aula.

El Ministerio de Educacion establecera alianzas
con universidades, institutos pedagogicos y hospitales
para el disefio de contenidos y la formacion continua.

Articulo 13. Contenidos escolares sobre salud y
enfermedades huérfanas. El Ministerio de Educacion
Nacional incorporara, de forma progresiva, empezando
por las zonas de mayor prevalencia y con enfoque
didactico, contenidos sobre:

a) Enfermedades huérfanas, con énfasis en
anemia de células falciformes.

b) Derechos en salud, prevencion de la
discriminacion, autocuidado y empatia hacia
condiciones cronicas.

¢) Fundamentos de biologia genética y herencia,
adaptados al nivel educativo.

Estos contenidos formaran parte de las areas de
ciencias naturales, €tica y valores, educacion ciudadana
y otras dreas pertinentes, promoviendo una cultura de
respeto y dignificacion de la vida desde la escuela.

Pagina 25
TITULO 1V.
INVESTIGACION, DESARROLLO Y
TECNOLOGIA MEDICA.

Articulo 14. Promocion de la investigacion
cientifica y biomédica. El Estado fomentara la
investigacion cientifica, biomédica, genética y
psicosocial sobre la anemia de células falciformes
(drepanocitosis), en articulacion con universidades,
centros de salud, institutos de investigacion
y organizaciones internacionales. Las lineas
prioritarias incluiran:

a) Estudios de gendémica y mutaciones
especificas en la poblacion colombiana.

b) Ensayos clinicos y validacion de terapias
emergentes como hidroxiurea, trasplante
de médula osea, terapia génica, edicion
CRISPR y otras innovaciones.

c) Investigacién sobre efectos psicosociales,
barreras de acceso y calidad de vida.

d) Modelosde atencion adaptados a condiciones
territoriales y epidemiologicas.

e) Todo estudio que contribuya a mejorar el
entendimiento de la patologia y la calidad de
vida de los afectados, el habitat y su entorno
familiar.

El Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion
establecera convocatorias para el financiamiento
y el seguimiento técnico de las investigaciones,
el Ministerio de Salud y Proteccion Social
definira la reglamentacion para el desarrollo de la
investigacion clinica y el Invima serd responsable de
las actividades de aprobacion, inspeccion, vigilancia
y control relacionadas con estas investigaciones.

Articulo 15. Desarrollo de tecnologias médicasy
terapias avanzadas. El Estado impulsara la adopcion
y el desarrollo nacional de tecnologias médicas,
diagnosticas y terapias avanzadas para el abordaje
integral de la drepanocitosis. Se garantizara:

a) Acceso equitativo a pruebas de tamizaje
genético ampliado.

b) Acompanamiento ético, cientifico y social
para la implementacion de tecnologias
emergentes.

c) Incentivos a la produccion nacional o
regional de medicamentos esenciales.

El Invima establecera los criterios técnicos y
administrativos necesarios para garantizar que las
terapias reconocidas internacionalmente por su
eficacia y seguridad en el manejo de la enfermedad
que soliciten autorizacion en Colombia, sean
evaluadas oportunamente.

Articulo 16. Estudios de prevalencia y
tamizaje ampliado. El Ministerio de Salud y el
Instituto Nacional de Salud desarrollaran estudios
poblacionales de prevalencia y tamizaje genético
ampliado en regiones priorizadas, con base en
criterios epidemioldgicos y clinicos. Estos estudios
deberan:
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a) Identificar poblaciones portadoras del rasgo
falciforme y personas sintomaticas.

b) Establecer la carga real de enfermedad en el
pais.

c) Apoyar la toma de decisiones en politicas
publicas, compras estratégicas, formacion
de personal y construccion o designacion de
instituciones hospitalarias publicas, privadas
o mixtas que cuenten con capacidad técnica
y financiera como centros de referencia.

Articulo 17. Cooperacion nacional e
internacional. E] Estado promovera la cooperacion
nacional e internacional para el intercambio de
conocimientos, tecnologias, experiencias clinicas
y recursos financieros que contribuyan al abordaje
integral de la drepanocitosis. Se incentivara:

a) La participacion en redes de investigacion
global.

b) La suscripcion de convenios con centros
especializados en América Latina, Africa,
Estados Unidos y Europa.

c¢) La adopcion de buenas practicas clinicas
y de gestion, asi como el fortalecimiento
institucional del pais en la materia.

TITULO V.

PARTICIPACION, MONITOREO Y
SEGUIMIENTO SOCIAL'Y CIENTIFICO.

Articulo 18. Participacion en la Mesa Nacional
de Enfermedades Huérfanas. Se garantizarda la
participacion de al menos un (1) representante que
pertenezca a la comunidad Negra, Afrocolombiana,
Raizal y Palenquera (NARP) dentro de los
representantes de las asociaciones de personas con
enfermedades huérfanas/raras y sus familias en la
Mesa Nacional de Enfermedades Huérfanas, dada la
alta prevalencia de la enfermedad en esta poblacion.

Articulo 19. Régimen de transicion. Las
entidades del orden nacional y territorial contaran
con un plazo de doce (12) meses, contados a partir
de la promulgacion de la presente ley, para ajustar
sus planes, programas, lineamientos técnicos y
presupuestos, con el fin de implementar lo dispuesto
en esta normativa. Durante el periodo de transicion,
el Ministerio de Salud y Proteccion Social debera:

a) Expedir los actos administrativos de
reglamentacion previstos en esta ley.

b) Disefiar y publicar los lineamientos técnicos
para la actualizacion de rutas de atencion
integral, criterios clinicos de tamizaje
ampliado, diagnoéstico, tratamiento y
proteccion social.

c) Iniciar campafias de sensibilizacion
publica sobre esta condicion, dirigidas a
comunidades, entidades prestadoras de
servicios de salud, instituciones educativas y
entornos laborales.

d) Garantizar, a través del Sistema General
de Seguridad Social en Salud y otros
mecanismos financieros, la continuidad de la

atencion de las personas que ya cuentan con
diagnostico de anemia de células falciformes,
sin que se interrumpan los tratamientos
vigentes.

Articulo20.Aplicacionterritorialy coordinacion
multinivel. La implementacion de la presente ley
debera garantizar un enfoque territorial, diferencial
y participativo, que responda a las particularidades
epidemiologicas, geograficas, sociales y culturales
de cada region del pais. Para tal efecto:

a) Las entidades territoriales del orden
departamental, distrital y municipal deberan
armonizar sus planes de salud publica,
educacion y proteccion social con las
disposiciones contenidas en esta ley.

b) EIl Ministerio de Salud y Proteccion Social
coordinard con las Secretarias de Salud
territoriales la implementacion progresiva
de los protocolos de atencion integral y el
fortalecimiento de la red de servicios con
capacidad resolutiva para el manejo de la
anemia de células falciformes.

¢) Se promoveran pactos regionales con actores
locales, universidades, organizaciones
comunitarias, pueblos y comunidades, con
el fin de avanzar en la formacion cientifica,
cultural y en la proteccion de los derechos de
las personas con esta condicion.

d) Se impulsara la cooperacion entre niveles
nacional, departamental y municipal, en el
marcodel Sistema General de Participaciones,
el Sistema General de Seguridad Social y
otras fuentes de financiacién que garanticen
la sostenibilidad de las medidas establecidas
en esta ley.

Articulo 21. Sanciones por incumplimiento.
El incumplimiento de las disposiciones de esta ley
por parte de las Entidades Promotoras de Salud
(EPS), Instituciones Prestadoras de Salud (IPS), o
autoridades territoriales serd sancionado conforme
al régimen de habilitacion y control establecido por
la Superintendencia Nacional de Salud, sin perjuicio
de la accidn de tutela por parte de los afectados.

Articulo 22. Financiacion. La implementacion
de la presente ley serd financiada con recursos del
Sistema General de Seguridad Social en Salud, el
Sistema General de Participaciones, asignaciones
especificas del Presupuesto General de la Nacion,
cooperacion internacional y otros mecanismos
definidos por el Gobierno nacional.

Articulo 23. Aplicacion complementaria. 1La
presente ley se aplicara de forma complementaria
y armonica con el régimen juridico especial de
enfermedades huérfanas vigente en Colombia, sin
perjuicio de las medidas especificas aqui establecidas
para la anemia de células falciformes.

Articulo 24. Veeduria Ciudadana Especial.
Las personas con drepanocitosis, cuidadores,
organizaciones sociales y académicas podran
conformar una veeduria ciudadana especial para
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hacer seguimiento al cumplimiento de esta ley.
Esta instancia contara con acompafiamiento de la
Procuraduria General de la Nacion y la Defensoria
del Pueblo.

Articulo 25.

le sean contrarias.

ALFREDO MONDRAGON GARZON
Coordinador Ponente

Representante a la Cdmara
Coalicion Pacto Historico

N9

HUGO ALFONSO ARCHILA SUAREZ
Ponente

Representante a la Cdmara

Partido Liberal

DER

Ponente
Representanfe a la Camara
Partido Conservador

QUEVEDO

JUAN CARLOS VARGAS SOLER
Ponente

Representante a la Cémara

CITREP

IMPRENTA NACIONAL DE COLOMBIA - 2026

Vigencia y derogaciones.
La presente ley rige a partir de la fecha de su

promulgacion y deroga todas las disposiciones que
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