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Secretario General Asunto: Ponencia para primer debate al Proyecto de Ley No. 34 de 2026 Senado, “Por medio de la cual
Doctora . I 3 . . . .
LUCENA GONZALEZ QUIROGA se establecen medidas para dignificar el periodo de vida de las personas diagnosticadas con esclerosis

Jefe Seccion de Leyes P b .
Senado de la Repiblica lateral amiotrofica (ELA) y otras enfermedades catalogadas como huérfanas y se dictan otras
E s o disposiciones” (jLey muévete por mi!).

ASUNTO: Publicacion en la Gaceta del Congreso informe de ponencia para primer debate al Proyecto de Ley No 03412026
SENADO “POR MEDIO DE LA CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS PARA DIGNIFICAR EL PERIODO DE VIDA DE LAS
PERSONAS DIAGNOSTICADAS CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA) Y OTRAS ENFERMEDADES N .
CATALOGADAS COMO HUERFANAS Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES' (iLEY MUEVETE POR MI)," Respetado sefior Presidente:

Respetado Secretario,

Por instrucciones de la Mesa Directiva de la Comision Séptima del Senado, y teniendo encuenta lo dispuesto en articulo 156 En cumplimiento de la designacion efectuada por la Honorable Mesa Directiva de la Comision Séptima
de la Ley 57 de 1992, remito a su Despacho en medio electrénico para su publicacion en la Gaceta del Congreso de la L L R .

Republica, la siguiente ponencia, asi: Constitucional Permanente del Senado de la Republica, y de conformidad con lo establecido en los
INFORME DE PONENCIA PARA: PRIMER DEBATE articulos 150, 153 y 156 de la Ley 5* de 1992, nos permitimos rendir informe de ponencia para primer
NUMERO DEL PROYECTO DE LEY: 034/2026 Senado debate al Proyecto de Ley No. 34 de 2026 Senado, “Por medio de la cual se establecen medidas para
TITULO: “POR MEDIO DE LA CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS PARA DIGNIFICAR EL PERIODO DE VIDA DE LAS dignificar el periodo de vida de las personas diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y
PERSONAS DIAGNOSTICADAS CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA) Y OTRAS ENFERMEDADES otras enfermedades catalogadas como huérfanas y se dictan otras disposiciones™ (jLey muévete por mi!),

CATALOGADAS COMO HUERFANAS Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES” (iLEY MUEVETE POR MI!),"

. X . en los términos que se exponen a continuacion.
INICIATIVA: H.S. PEDRO HERNANDO FLOREZ PORRAS, H.R. MIGUEL ANGEL GRISALES SUAREZ,

RADICADO EN SENADO: 22-07-2026 EN COMISION: 11-08-2026  EN CAMARA: XX-XX-202X
PUBLICACIONES - GACETAS Atentamente,
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INFORME DE PONENCIA PARA PRIMER DEBATE AL
PROYECTO DE LEY No. 34 DE 2026 SENADO

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

La presente ponencia esta compuesta por trece (13) apartes:

. Tramite y antecedentes legislativos

. Objeto del proyecto de ley

Contenido del proyecto de ley

Justificacion del proyecto de ley

Marco normativo y jurisprudencial
Referentes de derecho comparado
Competencia, unidad de materia y tipo de ley

Impacto fiscal

I R

Conflictos de interés

10. Pliego de modificaciones

11. Texto propuesto para primer debate
12. Proposicion

13. Referencias

1. TRAMITE Y ANTECEDENTES LEGISLATIV!

1.1. Tramite del proyecto en curso

El 22 de julio de 2026 fue radicado ante la Secretaria General del Senado de la Republica el
Proyecto de Ley nimero 34 de 2026 Senado, «por medio de la cual se establecen medidas para
dignificar el periodo de vida de las personas diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA) y otras enfermedades catalogadas como huérfanas y se dictan otras disposiciones (jLey
muévete por mi!)», de autoria del Honorable Senador Pedro Hernando Florez Porras y del
Honorable Representante Miguel Angel Grisales Suarez.

Mediante constancia de reparto de la misma fecha, la Presidencia del Senado dispuso su
remision a la Comision Séptima Constitucional Permanente y ordeno el envio de una copia a la
Imprenta Nacional para su publicacion. La asignacion a dicha comision corresponde a la materia
regulada por la iniciativa —salud y seguridad social—, de conformidad con el articulo 2.° de la
Ley 3.% de 1992.

El texto del proyecto de ley y su exposicion de motivos fueron publicados en la Gaceta del
Congreso numero 968 del 11 de agosto de 2026, paginas 8 a 14.

Posteriormente, la Mesa Directiva de la Comision Séptima Constitucional Permanente designd
como coordinadora ponente a la Honorable Senadora Sandra Chindoy y el Honorable
dor Santiago Montoya Montoya como
P

1.2. Antecedente inmediato: el Proyecto de Ley 292 de 2024 Senado — 518 de 2026 Camara

La presente iniciativa no es nueva en el Congreso de la Republica. Su antecedente directo es el Proyecto
de Ley 292 de 2024 Senado — 518 de 2026 Camara, de idéntico titulo y proposito, radicado el 22 de
octubre de 2024 por los Honorables Senadores Pedro Hernando Florez Porras, Nadia Georgette Blel
Scaff'y Julio Alberto Elias Vidal.

Aquella iniciativa surtid con éxito tres de los cuatro debates reglamentarios, con ponencias rendidas por
congresistas de distintas bancadas, y recibié conceptos técnicos del Ministerio de Salud y Proteccion
Social y del Observatorio Interinstitucional de Enfermedades Huérfanas, segun el siguiente detalle:

Radicacion en Senado 22 de octubre de 2024 -

Ponencia y aprobacién en primer debate, 21 de noviembre de 2024 GC 2010 de 2024

Comision Séptima del Senado

Concepto del Ministerio de Salud y Proteccion 7 de marzo de 2025 GC 241 de 2025

Social

Aprobacion en segundo debate, Plenaria del 17 de diciembre de 2025 GC 2384 de 2025

Senado

Ponencia y aprobacion en tercer debate,
Comisién Séptima de la Cimara

17 de abril de 2026 (aprobado | GC 306 de 2026
el 11 de mayo de 2026)

Ponencia para cuarto debate, Plenaria de la GC 479 de 2026

Camara

15 de mayo de 2026

Comentarios del Observatorio Interinstitucional 12 de junio de 2026 GC 696 de 2026

de Enfermedades Huérfanas

El proyecto no alcanzo a surtir el cuarto debate en la Plenaria de la Camara de Representantes antes del
vencimiento de la legislatura 2025-2026, razon por la cual fue archivado por transito de legislatura, en
aplicacion del articulo 162 de la Constitucion Politica y del articulo 190 de la Ley 5* de 1992.

Este antecedente es relevante para el estudio que ahora corresponde a la Comision Séptima del Senado
por tres razones. En primer lugar, porque acredita que la iniciativa cuenta con un respaldo politico
transversal ya verificado en votaciones de tres células legislativas distintas, con autoria y ponencias de
congresistas del Pacto Historico, del Partido Conservador y del Partido de la U. En segundo lugar, porque

existe un acervo técnico previo que permite retomar

y textos
la discusién desde un punto de mayor madurez. Y en tercer lugar, porque las razones de su archivo
fueron estrictamente de calendario legislativo y no de fondo, de modo que ninguna de las objeciones
sustantivas planteadas durante el tramite anterior quedé sin respuesta.

1.3. Origen ciudadano de la iniciativa

Debe destacarse que este proyecto de ley no tuvo origen en una oficina legislativa sino en la propia
comunidad de pacientes. Fue construido por personas diagnosticadas con ELA y sus familias, agrupadas
en la Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ACELA), quienes identificaron las
barreras que enfrentan cotidianamente en el sistema de salud y en los tramites de proteccion social y las
tradujeron en una propuesta normativa. Esa procedencia explica el enfoque del articulado, orientado
menos a la creacion de nuevas estructuras institucionales que a la remocion de los obstaculos concretos

que hoy impiden el goce efectivo de derechos ya reconocidos.

2. OBJETO DEL PROYECTO DE LEY

El proyecto de ley tiene por objeto establecer medidas de proteccion especial para dignificar el periodo
de vida de las personas diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) y demas enfermedades
huérfanas que generen discapacidad, dependencia funcional, progresividad acelerada, riesgo vital o alta
carga de cuidado.

Se prioriza la ELA porque, desde el momento del diagnostico, quien la padece enfrenta una condicion
progresiva, irreversible y de alta complejidad que limita de manera acelerada su calidad de vida y su
autonomia personal. Esa velocidad de progresion es precisamente lo que exige una respuesta rapida y
coordinada del sistema de salud y del Estado: para una persona con ELA, un tramite que tarda seis meses
puede consumir una fraccion sustancial del tiempo de vida que le resta. Las barreras de acceso a
tratamientos, cuidados paliativos y soporte integral, asi como la idad de atencion multidisciplinaria,
hacen que esta poblacion requiera medidas excepcionales que permitan mejorar su bienestar y garantizar

el pleno ejercicio de sus derechos en un marco de dignidad, equidad y justicia social.

Se busca, en consecuencia, reivindicar a una poblacion en situacion de vulnerabilidad, en razon de su
corto prondstico de vida, estableciendo de manera preferente y acelerada plazos mas breves que los
ordinarios para el ejercicio de sus derechos, asi como la creacion y actualizacion de protocolos
especializados que garanticen rutas claras y eficaces de atencion, adaptadas a las particularidades de la
enfermedad.

La seleccion de la ELA como enfermedad visible de esta legislacion obedece igualmente a una razon
metodoldgica: permite establecer un modelo representativo, con un marco detallado de protocolos y
medidas de apoyo, susceptible de ser extendido posteriormente a otras enfermedades huérfanas de
caracteristicas similares, y facilita la evaluacion del impacto de la ley mediante datos concretos y
verificables.

3. CONTENIDO DEL PROYECTO DE LEY

El proyecto radicado consta de diez (10) articulos, incluida la vigencia, cuyo contenido se sintetiza a
continuacion:

Ig Objeto Medidas de proteccion especial para personas con ELA y demés
enfermedades huérfanas que generen discapacidad, dependencia
funcional, progresividad acelerada, riesgo vital o alta carga de cuidado.

20 Tiempos de respuesta Celeridad y plazos perentorios en los trémites de esta poblacién, con

prioritarios enumeracion enunciativa (certificacion de discapacidad, calificacion de

pérdida de capacidad laboral, pension de invalidez, estabilidad laboral
reforzada y prestaciones en salud). Ordena al Ministerio de Salud crear en
seis meses un estandar de tiempos de atencion.

30 Protocolos, guias y rutas Ordena al Ministerio de Salud desarrollar protocolos, guias y rutas de

atencion diferenciados, con plan gradual y priorizado con apoyo del

IETS, directorio de red institucional de apoyo, transito a herramientas

digitales y seguimiento por la Superintendencia Nacional de Salud.

40 Educacion en derechos

Programa de 0 ibilizacion y on dirigido a
servidores publicos, con inclusion de discapacidades visibles ¢ invisibles
y criterios de interseccionalidad.

50 Asistencia psicologica y Acceso a de apoyo y social para

apoyo social pacientes, familias, cuidadores y red de apoyo, con definicion del rol de
los centros de referencia y de los mecanismos de derivacion.

6° Medidas afirmativas Politicas, planes, programas y proyectos con participacion de pacientes y
organizaciones, articulados con el Plan Nacional de Gestion de
Enfermedades Huérfanas y con la Ley 1618 de 2013; plan de incentivos

para la habilitacion de centros de referencia.

7 Instancia Nacional de Instancia en las superintendencias y entes de control para atender
Revision Rapida demoras ivas injusti con plazos perentorios y
plataforma en linea.

8° Prohibiciones Prohibicion de negar o restringir derechos por razén de la enfermedad y
catalogo de conductas proscritas a EPS, IPS, prestadores domiciliarios,

operadores logisticos y entidades territoriales.

Proteccion de las rdenes y prescripciones del médico tratante frente a
por razones administrativas, financieras o

10° Vigencia Vigencia a partir de la publicacion y derogatoria de las disposiciones

contrarias.

4. JUSTIFICACION DEL PROYECTO DE LEY

4.1. Naturaleza clinica de la enfermedad y por qué exige una respuesta diferenciada

La Esclerosis Lateral Amiotrofica, también conocida como enfermedad de la motoneurona o enfermedad
de Lou Gehrig, es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta las neuronas motoras
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superiores e inferiores en el cerebro y la médula espinal. Esta condicion lleva a la pérdida de la capacidad
de iniciar y controlar el movimiento muscular, con debilidad y atrofia progresivas que comprometen la
movilidad, el habla, la deglucién y, finalmente, la respiracion. La enfermedad no tiene cura y la

esperanza de vida tras el diagndstico es limitada, generalmente de dos a cinco afos.

La evidencia cientifica reciente ha modificado la comprension de la enfermedad en un aspecto sustancial:
ya no se la entiende como una afeccion exclusivamente motora. Hoy se describe un espectro ELA—
demencia frontotemporal, en el que una proporcion de los pacientes presenta compromiso cognitivo y
conductual asociado. Ello obliga a que la atencion incorpore de manera rutinaria la valoracién y el
seguimiento cognitivo y emocional, y tiene una consecuencia juridica directa: la ventana de tiempo
durante la cual la persona conserva plenamente su capacidad de comunicarse y de manifestar su voluntad
es limitada y decreciente, lo que hace especialmente urgente el diagnostico temprano y el
acompaiiamiento oportuno para la toma de decisiones.

La ELA es, ademas, un diagnostico de exclusion. No existe una prueba unica que la confirme: su
identificacion exige documentar una disfuncion progresiva de motoneurona superior ¢ inferior y
descartar otras enfermedades que pueden simularla, para lo cual se requieren estudios de
o y laboratorio. Esta caracteristica explica que el intervalo entre los
primeros sintomas y el diagnostico definitivo sea prolongado, y convierte la etapa previa a la
confirmacion diagnéstica en un periodo critico de desproteccion.

electrodi:

ico, neuroi

Finalmente, la evidencia internacional muestra que la atencion multidisciplinaria coordinada —que
integre neurologia, soporte respiratorio, rehabilitacion, nutricion, apoyo psicologico y trabajo social
produce beneficios sobre la calidad de vida y la supervivencia comparables o superiores a los del
tratamiento farmacolégico disponible, con un costo sustancialmente menor. Esta constatacion orienta el
sentido del proyecto: antes que garantizar tecnologias aisladas de alto costo, resulta prioritario organizar
la atencion.

4.2. El diagnéstico de ELA como desafio social y econémico

El diagnostico de ELA representa no solo un reto médico, sino también un desafio social y econdmico
para las personas diagnosticadas y sus familias. La progresion rapida de la enfermedad y su impacto
devastador sobre la capacidad laboral y la calidad de vida requieren una respuesta adecuada y efectiva
por parte del Estado.

En primer lugar, la dignidad humana es un principio fundamental consagrado en la Constitucion Politica
de Colombia. Las personas con ELA merecen vivir el tiempo que les resta con la mayor calidad de vida
posible, lo cual incluye el acceso rapido y efectivo a los beneficios de seguridad social y a las garantias
de locomocion que les corresponden. La naturaleza progresiva y debilitante de la enfermedad impone
una carga significativa sobre las personas diagnosticadas, quienes enfrentan una pérdida gradual de su
independencia y funcionalidad. Es esencial, por tanto, que el Estado garantice un acceso sin trabas a los
servicios y beneficios que pueden aliviar, aunque sea en parte, los efectos de esta enfermedad.

En segundo lugar, la ausencia de pruebas especificas para un diagndstico temprano y eficaz de
enfermedades huérfanas como la ELA, sumada a que la sintomatologia inicial puede confundirse con la
de enfermedades comunes, dificulta brindar tratamiento integral en etapas tempranas, retrasa la
intervencion, empeora la condicion del paciente y da lugar a diagnosticos erroneos o tardios que
deterioran su salud fisica y emocional y la de sus familias. La evidencia disponible muestra que los
pacientes con diagnostico tardio de enfermedades huérfanas requieren mayor atencion psicologica que
quienes fueron diagnosticados en menos de un afio, y presentan mayores niveles de irritabilidad,
frustracion y dificultades de concentracion en sus actividades cotidianas.

En tercer lugar, las enfermedades huérfanas no solo afectan a quienes las padecen: deterioran también el
bienestar de sus familiares y cuidadores. La pérdida progresiva de autonomia del paciente conlleva una
dependencia creciente respecto de sus cuidadores, quienes deben estar disponibles tiempo completo, lo
que produce sobrecarga y desmejora su calidad de vida. Esta carga recae de manera desproporcionada
sobre las mujeres de los hogares. Por ello el proyecto garantiza que tanto los pacientes como sus
cuidadores y familiares tengan acceso oportuno a servicios de apoyo psicoldgico y social.

Finalmente, los largos tiempos de espera en los servicios de atencion en salud ocasionan ineficiencia en
los tratamientos, disminuyen la calidad de la atencion, imposibilitan mejorar la calidad de vida y ponen
en riesgo la salud de los pacientes. La atencion centrada en la persona, que comprende su realidad social,
econémica y cultural, exige que el personal de salud y los servidores publicos que intervienen en los
tramites conozcan las particularidades de estas condiciones, razon por la cual el proyecto incorpora un
componente de capacitacion.

4.3. La ELA en Colombia: magnitud y brechas

La incidencia mundial de la ELA se estima entre 1,5 y 2,6 casos por cada 100.000 habitantes al afio, y
la prevalencia entre 4 y 8,5 por cada 100.000 habitantes, cifra que aumenta con la edad y alcanza su pico
entre los 55 y los 75 afios, con un leve predominio en la poblacién masculina. Aproximadamente el 90
% de los casos corresponde a la forma esporadica y entre el 10 % y el 15 % a la forma familiar. Aunque
es una enfermedad rara, su impacto sobre los individuos afectados y sus familias es significativo: cerca
del 70 % de los pacientes fallece dentro de los tres primeros afios tras el diagnostico.

En Colombia no se cuenta con estudios epidemiologicos propios sobre la enfermedad. Segun cifras del
Instituto Roosevelt, que dispone de un grupo interdisciplinario en ELA, se presentan cerca de cuatro
casos nuevos cada mes. Por su parte, el Registro Nacional de Pacientes con Enfermedades Huérfanas
reporto, con corte al 10 de abril de 2024, 84.175 personas con enfermedades raras, de las cuales al menos
3.000 corresponden a pacientes con ELA que requieren atencion en salud centrada en sus condiciones
sociales, economicas y financieras.

En 2023, la Asociaciéon Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ACELA) realiz6 una encuesta
de caracterizacion a 117 personas que padecen esta enfermedad en Colombia. Sus resultados muestran
que el 12 % se encuentra entre los 30 y los 40 afos de edad; el 41 % entre los 40 y los 60; y el 47 % es
mayor de 60 afios, siendo 55 la edad promedio al momento del diagnostico. La enfermedad es

ligeramente mas comun en hombres que en mujeres, con una relacion de 1,5 a 2 hombres afectados por
cada mujer.

En relacion con la distribucion geografica, la encuesta muestra que Bogota, Antioquia y Valle del Cauca
son las regiones con mayor nimero de casos, con el 30,8 %, el 14,5 %y el 12,8 % respectivamente, lo
que podria estar relacionado con la disponibilidad de centros de referencia y especialistas en esas areas
antes que con la distribucion real de la enfermedad. La gran mayoria de los pacientes (91,4 %) reside en
zonas urbanas, mientras que solo el 8,6 % vive en areas rurales, lo que implica desafios adicionales para
los pacientes rurales en términos de acceso a cuidados especializados y apoyo médico.

El analisis socioecondmico revela que el 40,2 % de los pacientes pertenece a los estratos 1y 2, el 43,6
% alos estratos 3y 4, y el 16,2 % a los estratos 5 y 6. En términos de educacion, el 29 % tiene educacion
secundaria, el 21,4 % posee titulos profesionales y el 19,7 % ha completado estudios primarios. Estos
datos sugieren que la enfermedad no discrimina por nivel socioeconomico o educativo. Frente al acceso
a tratamientos, el 85,5 % de los encuestados reporté el uso de riluzol y el 44,5 % ha utilizado ventilacion
no invasiva, lo que refleja la gravedad de la afectacion respiratoria y la importancia de la intervencion
temprana y adecuada.

Figura 1. Rango de edad y género de 117 personas con ELA en Colombia
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Fuente: Encuesta realizada por ACELA

En 2023, la Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ACELA) realizd una
encuesta de caracterizacion a 117 personas que sufren esta enfermedad en Colombia!,
encontrando que 12% se encuentra entre 30 y 40 afios de edad; el 41% entre 40 y 60 afios; y,
el 47% es mayor de 60 afios, siendo 55 la edad promedio al momento del diagnostico;
adicionalmente, la E.L.A. es ligeramente mas comtin en hombres que en mujeres, con una
relacion de 1.5 a 2 hombres afectados por cada mujer.

Figura 2. Ciudad o municipio y zona de residencia de 117 personas con ELA en
Colombia.

1 Disponible en: https://www. 0rg/wp-cor 2023/06/Datos-epit -ELA.pdf
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Fuente: Encuesta realizada por ACELA

En relacion con la distribucion geografica de los pacientes la encuesta muestra que
Bogota, Antioquia y Valle del Cauca son las regiones con mayor nimero de casos,
representando el 30.8%, 14.5% y 12.8% respectivamente. Esto podria estar relacionado
con la disponibilidad de centros de referencia y especialistas en estas areas. Es importante
mencionar que la gran mayoria de los pacientes (91.4%) reside en zonas urbanas, mientras
que solo el 8.6% vive en éreas rurales. Esto puede implicar desafios adicionales para los
pacientes rurales en términos de acceso a cuidados especializados y apoyo médico.

Figura 3. Estrato y nivel educativo de 117 personas con ELA en Colombia.
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Fuente: Encuesta realizada por ACELA

Con el proposito de identificar las principales brechas en la atencion, la International Alliance of
ALS/MND Associations realizo la ALS/MND Fundamental Rights Survey 2025, cuyos resultados
fueron publicados en abril de 2026. La encuesta fue aplicada en linea por la firma independiente Bramm
Research, estuvo disponible en 16 idiomas y recopil6 2.232 respuestas provenientes de 51 paises. Para

la seccion relativa a las areas de apoyo recibidas r dieron 64 p con ELA en Colombia, frente

a 863 personas de los demas paises.

Los resultados evidencian brechas importantes para Colombia en multiples dimensiones del cuidado
integral. Mientras en otros paises el 51 % de los pacientes recibe apoyo para el acceso a medicamentos,
en Colombia la cifra es del 37 %. Diferencias similares se observan en movilidad (32 % frente a 49 %),
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adaptacion del hogar (24 % frente a 43 %), asistencia para el bafio (19 % frente a 40 %), higiene personal
(22 % frente a 34 %), transferencias (19 % frente a 28 %), comunicacion (19 % frente a 26 %), apoyo
respiratorio y ventilacion (30 % frente a 37 %), banca de voz (5 % frente a 20 %) y i o

autonomia, la comunicacién y la calidad de vida de las personas con ELA. La evidencia internacional
respalda, en consecuencia, la necesidad de fortalecer un modelo de atencion integral que garantice acceso
oportuno a tecnologias de apoyo, adecuaciones domiciliarias, rehabilitacion, apoyo respiratorio,

consejeria (8 % frente a 20 %). El porcentaje de personas que manifesto no recibir ninguno de los apoyos
mencionados fue casi el doble en Colombia (21 %) respecto del promedio de los demas paises (11 %).

ALIANZA INTERNACIONAL
DE ASOCIACIONES DE ELA/EMN

Areas de Apoyo
Recibo apoyo en las siguientes areas:

Medicamentos ' EEG—_—_—37%

Movilidad SN 32%

Adaptacion del hogar ~NEEG—_—_—_—_24%
Nutricion / Dieta e 7
Ejercicio fisico  NNG—_—_—_— 4%
Bafio NN 19%
Respiracion y ventilacion,  p—— 30%
ayuda paralatos |GG 37%

Aseo personal / Higiene I 22%
Transferencias —_19%

Comunicacion I 19%
Deglucion / Manejo de la saliva I 24%

Bancaporvoz WM 5%
Asesoramiento / Consejeria 8%
Manejo de la fatiga / Suefio _.. 37%
Cuidados paliativos ~'EESG—-——————— 35%
Programas de apoyo emocional S 13%
Intimidad B 3%,
Cuidados de hospicio  fmmmses 11%

Otro l- 2;/% B Colombia

Ninguna de las anteriores e 21% B Otros Paises

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

) ializado y demas servicios previstos en el presente proyecto de ley.

4.4. Consulta con profesionales de la salud

En desarrollo del estudio de la iniciativa, el 26 de agosto de 2026 se realizé una mesa técnica con
neuro6logos, neuropsicologos y demas profesionales de la salud que atienden a pacientes con ELA en el
pais, con el propdsito de recoger de primera mano los criterios que deberian orientar el protocolo de
atencion cuya expedicion ordena el proyecto. De dicha consulta se derivan las siguientes conclusiones,
que orientan el estudio de esta ponencia:

o La atencion debe activarse desde la sospecha clinica y no inicamente desde el diagnostico
confirmado, dado que la ELA es un diagnostico de exclusion y que el retraso diagnostico
constituye el principal cuello de botella del sistema.

e El protocolo debe incorporar criterios de sospecha dirigidos al personal de medicina general y
de primer nivel, asi como reglas claras de remision prioritaria a neurologia, por cuanto la demora
se origina con frecuencia en la falta de sospecha en la puerta de entrada al sistema.

e La atencion multidisciplinaria constituye el nucleo del tratamiento y no un complemento. Los
profesionales consultados identificaron como equipo minimo indispensable la terapia
respiratoria, la fisioterapia y rehabilitacion, la fonoaudiologia y nutricion, la psicologia o
psiquiatria y el trabajo social, coordinados por neurologia.

e La respuesta institucional no requiere necesariamente la construccion de nuevos centros de
atencion, sino la designacion de prestadores con capacidad resolutiva en cada region, articulados
di lesalud e i 1

e con instituciones de mayor complejidad, aprovechando la
capacidad instalada existente.

e El protocolo debe abarcar no solo el diagnostico y el tratamiento, sino también la atencion
domiciliaria, los cuidados paliativos y el acompafiamiento en el final de la vida, por tratarse de
una enfermedad degenerativa e incurable en la que el manejo de esta fase presenta hoy
deficiencias significativas.

e Debe preverse la valoracion cognitiva y emocional periodica, asi como el acompafiamiento para
la planificacion anticipada de decisiones, de modo que la persona pueda ejercer su capacidad de
autodeterminacion mientras conserva la posibilidad de comunicarse.

e La asesoria genética debe formar parte de la ruta, con criterios definidos para la indicacion de
pruebas.

e Resulta preferible concentrar el esfuerzo normativo en garantizar la atencion integral antes que
en asegurar el acceso a medicamentos especificos, cuya denominacion ademas no deberia
incorporarse al texto legal por tratarse de una materia sujeta a permanente actualizacion

fisico y cuidados paliativos, persisten deficiencias estr les en servicios iales para la cientifica y regulatoria.
e Ley 1346 de 2009, mediante la cual Colombia aprobo la Convencion sobre los Derechos de las
Los p 1 Itados llamaron igual la sobre la experiencia de la Ley 1414 de Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas.

2010, que establecio medidas especiales de proteccion para las personas que padecen epilepsia. Dicha
norma ofrece precedentes utiles para el presente tramite, en particular su articulo 2°, que define el
contenido de la atencion integral, y su articulo 21, que impone a las instituciones prestadoras de servicios
de salud de segundo nivel la obligacion de contar con los equipos y el personal capacitado necesarios,
asi como de remitir los casos complejos a centros especializados. Esta tltima disposicion constituye un
antecedente legislativo colombiano de organizacion de red que no exigié la creacion de nueva
infraestructura.

5. MARCO NORMATIVO Y JURISPRUDENCIAL

5.1. Fundamento constitucional

El articulo 1° de la Constitucion Politica funda el Estado social de derecho en el respeto de la dignidad
humana, el trabajo y la solidaridad de las personas que lo integran. El articulo 13 impone al Estado el
deber de proteger especialmente a aquellas personas que, por su condicion fisica 0 mental, se encuentren
en circunstancia de debilidad manifiesta.

El articulo 47 establece que el Estado adelantara una politica de prevision, rehabilitacion e integracion
social para las personas con discapacidad, a quienes se prestara la atencion especializada que requieran.
El articulo 48 consagra la seguridad social como servicio publico de caracter obligatorio y como derecho

ir i de todos los I

El articulo 49 dispone que la atencion de la salud es un servicio
publico a cargo del Estado y garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud.

Los articulos 16 y 24 garantizan, respectivamente, el libre desarrollo de la personalidad y la libertad de
locomocion. Ambos resultan particularmente relevantes en el caso de la ELA, por tratarse de una
enfermedad que compromete de manera progresiva la movilidad y la autonomia: la atencién integral
debe equilibrar la necesidad de cuidados de salud con el respeto por la libertad personal, de modo que

ni el conf i ni la sobrep i6n médica se conviertan en obstaculos para el ejercicio de los

derechos fundamentales.

5.2. Marco legal

e Ley 100 de 1993, por la cual se crea el sistema de seguridad social integral, y en particular su
articulo 41, sobre la calificacion del estado de invalidez, y su articulo 44, sobre la revision de
las pensiones de invalidez.

e Ley 361 de 1997, articulo 26, sobre estabilidad laboral reforzada de las personas en situacion de
discapacidad.

e Ley 1122 de 2007, articulo 41, que atribuye a la Superintendencia Nacional de Salud funciones
jurisdiccionales para resolver, con caracter preferente y sumario, las controversias sobre
cobertura y prestacion de servicios de salud.

e Ley 1392 de 2010, por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas como de
especial interés y se adoptan normas para garantizar la proteccion social del Estado a la
poblacion que las padece y a sus cuidadores. El listado de enfermedades huérfanas ha sido
actualizado por el Ministerio de Salud y Proteccion Social, mas recientemente mediante la
Resolucion 2625 del 17 de diciembre de 2025, en la cual la Esclerosis Lateral Amiotrofica figura
identificada con el codigo G12.2 de la Clasificacion Internacional de Enfermedades.

e Ley 1414 de 2010, por la cual se establecen medidas especiales de proteccion para las personas
que padecen epilepsia, referente normativo en materia de atencion integral y organizacion de la
red de prestadores.

e Ley 1419 de 2010, que establece los lineamientos para el desarrollo de la telesalud en Colombia,
recientemente actualizada en su reglamentacion por la Resolucion 1644 de 2026 del Ministerio
de Salud y Proteccion Social.

e Ley 1618 de 2013, estatutaria de los derechos de las personas con discapacidad, en especial sus
articulos 13, 16, 17, 18,19, 21 y 22.

e Ley 1733 de 2014, conocida como Ley Consuelo Devis Saavedra, que regula el derecho de las
personas con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles a los cuidados
paliativos integrales, incluida la atencion domiciliaria, y el derecho a suscribir documento de
voluntad anticipada.

e Ley Estatutaria 1751 de 2015, que regula el derecho fundamental a la salud. Su articulo 10 lo
define como derecho fundamental auténomo y garantiza el respeto por la dignidad humana y la
libertad para tomar decisiones informadas; su articulo 11 reconoce como sujetos de especial
proteccion, entre otros, a las personas que padecen enfermedades huérfanas; su articulo 15
establece que el derecho se garantiza mediante servicios y tecnologias estructurados sobre una
concepcion integral de la salud que comprende la promocion, la prevencion, la paliacion, la
atencion de la enfermedad y la rehabilitacion de sus secuelas; y su articulo 17 consagra la
autonomia profesional del talento humano en salud.

e Ley 1755 de 2015, que regula el derecho fundamental de peticion y fija los términos generales
para su resolucion.

e Ley 1996 de 2019, que establece el régimen para el ejercicio de la capacidad legal de las personas
con discapacidad mayores de edad, reglamentada parcialmente por el Decreto 1429 de 2020.

e Ley 2297 de 2023, que establece medidas en beneficio de la autonomia de las personas con
discapacidad y de sus cuidadores o asistentes personales, bajo un enfoque de derechos humanos
y biopsicosocial.

e Ley 2456 de 2025, que crea los fondos de proteccion y apoyo a personas con discapacidad y a
sus cuidadores o asistentes personales, con transferencias mensuales de entre 0,25 y 1 salario
minimo legal mensual vigente para hogares en situacion de pobreza y pobreza extrema.
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e Resolucion 651 de 2018 del Ministerio de Salud y Proteccion Social, sobre condiciones de
habilitacion de los centros de referencia de diagnostico, tratamiento y farmacias para la atencion
integral de las enfermedades huérfanas.

e Resolucion 1197 de 2024 del Ministerio de Salud y Proteccion Social, que regula el
procedimiento de certificacion de discapacidad y el Registro de Localizacion y Caracterizacion
de Personas con Di: idad, y que fija en diecisiete (17) dias habiles el término maximo del
procedimiento y de la entrega del resultado. Esta resolucion derogo la Resolucion 1239 de 2022.

o Ley 819 de 2003, articulo 7°, sobre el analisis del impacto fiscal de las normas, y Ley 5* de
1992, articulos 286 y 291, modificados por la Ley 2003 de 2019, sobre conflictos de interés.

5.3. Desarrollo jurisprudencial

La Corte Constitucional ha construido una linea consolidada en materia de derecho a la salud y de
proteccion de las personas en situacion de discapacidad, que respalda las medidas propuestas.

Sentencia T-859 de 2003: “El derecho a la salud, en los términos de la Observacion General N° 14
del Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, se entiende como el derecho al maximo
nivel posible de salud que le permita vivir dignamente. Lo anterior supone una clara orientacion
Sfinalista de este derecho, lo que impone la adopcion del mismo criterio para efectos de interpretar
las disposiciones que regulan la materia. Si se busca garantizar el mayor nivel de salud posible,
autorizar un procedimiento implica autorizar los elementos requeridos para realizar el
procedimiento, salvo que sea expresamente excluido uno de tales elementos”.

Sentencia T-760 de 2008: “La Corte Constitucional en pleno ha subrayado que la salud es un
derecho fund que debe ser a todos los seres humanos igualmente dignos. No
hacerlo conduce a que se presente un déficit de 1 $n constitucional isible’

Sentencia T-094 de 2016: “Es deber del Estado velar por la real y efectiva igualdad de las personas
que se en situacion de di. idad, de acuerdo a lo consignado en el articulo 13
superior; en esa medida, se debe garantizar el goce efectivo de sus derechos constitucionales
eliminando cualquier tipo de barrera que lo impida [ ..] llamando la atencién respecto de la especial
proteccion que la Constitucion les otorgd, dandole prevalencia a la dignidad humana que toda
persona, sin importar su estado fisico, debe tener”.

En materia de cuidadores, las sentencias T-150 de 2024, T-319 de 2025 y T-501 de 2025 fijaron las
reglas conforme a las cuales el sistema de salud debe garantizar el servicio de cuidador a personas con
dependencia funcional. La Corte preciso que este servicio, si bien no hace parte del plan de beneficios
financiado con la Unidad de Pago por Capitacion, tampoco se encuentra excluido de financiacion con
recursos piblicos de la salud, y establecié tres reglas para su procedencia: la certeza de la necesidad
acreditada mediante prescripcion médica, la imposibilidad material del niicleo familiar para asumir el
cuidado y el impacto desproporcionado que este generaria sobre la persona cuidadora, todo ello a partir
de una valoracion integral de orden técnico y socioecondmico. Esta jurisprudencia es especialmente
relevante para el estudio del proyecto, en la medida en que evidencia que un componente sustancial de
la atencion de esta poblacion se esta resolviendo actualmente por via judicial y no mediante rutas
administrativas previsibles.

Finalmente, en cuanto a la iniciativa legislativa en materia de gasto, la Corte Constitucional ha sostenido

de manera reiterada, entre otras en las sentencias C-502 de 2007 y C-490 de 2011, que el articulo 7° de
la Ley 819 de 2003 constituye un parametro de racionalidad legislativa cuyo cumplimiento corresponde
principalmente al Gobierno nacional, y que el Congreso conserva la facultad de expedir leyes que

comporten gasto siempre que no ordenen de manera imperativa su ejecucion ni desconozcan el Marco

Fiscal de Mediano Plazo.

6. REFERENTES DE DERECHO COMPARADO

Diversos paises han adoptado politicas y marcos normativos que promueven la atencion prioritaria y la

dignificacion de las personas diagnosticadas con enfermedades raras y cronicas, entre ellas la ELA. Su
examen resulta til para orientar el alcance de la presente iniciativa.

Espaiia. La Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud incorpora la ELA
y se centra en la deteccion precoz, la coordinacion de servicios y la atencion prioritaria,
garantizando el acceso a medicamentos, tecnologias de apoyo y rehabilitacion. La Ley 3/2024,
de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas con ELA y otras enfermedades o
procesos de alta complejidad y curso irreversible, reconoce expresamente la atencion integral y
iplinaria, la asistencia domiciliaria y la agilizacion de los procedimientos de

1 d

multidisi

reconocimiento de di: idad y En comunidades autonomas como Catalufia

operan centros especializados de atencion integral.

Reino Unido. El Servicio Nacional de Salud trabaja de manera articulada con la Motor Neurone
Disease Association y aplica las directrices del National Institute for Health and Care
Excellence, que establecen la remision sin demora ante la sospecha, un punto tnico de contacto,

seguimiento periodico por un equipo multidi: i0 y acc il » en la planificacion
del final de la vida.
Francia. Fue uno de los primeros paises en impl un plan nacional de enfermedades raras

que incluye la ELA. Su modelo se organiza mediante una red de centros de referencia y de
centros de recursos y competencias, principalmente en hospitales universitarios, que articula
atencion, diagnostico, formacion e investigacion, y garantiza cuidados paliativos y atencion
domiciliaria.

Estados Unidos. La ALS Disability Insurance Access Act, aprobada en 2020, eliminé el periodo
de espera para acceder a los beneficios por discapacidad del Seguro Social para las personas
diagnosticadas con ELA. El programa Medicare cubre servicios de cuidados paliativos y terapias
especificas, y las clinicas multidisciplinarias certificadas constituyen el estandar de atencion.

Italia. Cuenta con una red nacional de centros de referencia que provee atencion integral, desde
la evaluacion neuroldgica hasta la asistencia respiratoria y nutricional, con apoyo psicologico y
social, asi como con ayudas economicas directas a las personas con ELA y sus familias.

Canada y Alemania. Canada ha desarrollado programas provinciales que garantizan atencion
domiciliaria, dispositivos asistivos y cuidados paliativos, ademas de recomendaciones clinicas

nacionales para el manejo de la enfermedad. Alemania ofrece atencion especializada mediante
redes de cuidados paliativos y clinicas neurologicas, con un fuerte componente de apoyo
economico y de servicios a las personas con discapacidades graves.

En el ambito del derecho internacional de los derechos humanos, la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, aprobada por Colombia mediante la Ley 1346 de 2009, establece en su
articulo 19 el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad; en su articulo 20,
la obligacion de los Estados de adoptar medidas efectivas para asegurar la movilidad personal con la
mayor independencia posible; y en su articulo 25, el derecho al mas alto nivel posible de salud sin
discriminacion.

Estos referentes coinciden en tres elementos que orientan el presente proyecto: la activacion de la ruta
desde la sospecha diagnostica, la organizacion de la atencién multidisciplinaria en red y la garantia de
cuidado domiciliario y paliativo con respeto por las decisiones de la persona.

7. COMPETENCIA, UNIDAD DE MATERIA Y TIPO DE LEY

El Congreso de la Republica es competente para expedir la ley objeto de estudio, en virtud de lo dispuesto
en los articulos 114, 150 numerales 1y 23, y 154 de la Constitucion Politica.

El proyecto corresponde a una ley ordinaria. No regula el nicleo esencial del derecho fundamental a la
salud —materia sujeta a reserva de ley estatutaria y ya desarrollada por la Ley 1751 de 2015, declarada
exequible mediante la Sentencia C-313 de 2014—, sino que establece mecanismos de acceso, reglas de
organizacion de los servicios y términos administrativos, materias propias del legislador ordinario.

Las disposiciones del proyecto guardan entre si y con su titulo una relacion de conexidad tematica,
teleologica y sistematica, en tanto todas se orientan a un mismo fin: la dignificacion del periodo de vida
de las personas diagnosticadas con ELA y otras enfermedades huérfanas. Se satisface por tanto el
principio de unidad de materia consagrado en el articulo 158 de la Constitucion Politica.

Por versar sobre asuntos de salud y seguridad social, su conocimiento corresponde a las Comisiones
Séptimas Constitucionales Permanentes, de conformidad con el articulo 2° de la Ley 3" de 1992.

8. IMPACTO FISCAL

De conformidad con lo dispuesto en el articulo 7° de la Ley 819 de 2003, el impacto fiscal de las normas
que ordenen gasto o que otorguen beneficios tributarios debera hacerse explicito y ser compatible con el
Marco Fiscal de Mediano Plazo.

El presente proyecto de ley no crea nuevas fuentes de gasto ni nuevas prestaciones economicas a cargo
del Presupuesto General de la Nacion. Sus disposiciones consisten, en su gran mayoria, en obligaciones
de organizacion, de coordinacién interinstitucional y de fijacion de términos, dirigidas a entidades que
ya existen y que cuentan con apropiaciones presupuestales para el ejercicio de las funciones que se les

asignan. La poblacion objetivo directa se estima en aproximadamente 3.000 personas diagnosticadas con
ELA, cifra que representa menos del 0,01 % de los afiliados al Sistema General de Seguridad Social en

Salud.

El siguiente cuadro sintetiza el efecto fiscal previsible de cada grupo de medidas:

Protocolos, guias y rutas Ministerio de Salud y El costo de expedicion se asume con los gastos de
de atencién (art. 3°) Proteccion Social; IETS funcionamiento ordinarios. Los servicios que integran la

atencion (consulta especializada, electrodiagnostico,
laboratorio, ilitacién, soporte

ventilatorio y nutricional, cuidados paliativos) ya hacen

parte del plan de beneficios y se financian con cargo a la

UPC.
Tiempos de respuesta EPS, juntas de calificacion  No crea prestaciones nuevas ni modifica los requisitos
prioritarios (art. 2°) de invalidez, sustantivos para acceder a ellas. Reordena la prelacién
administradoras de en el tramite de solicitudes que las entidades ya estan
pensiones, entidades obligadas a resolver.
territoriales
Educacién y Gobierno nacional y Se ejecuta en el marco de los planes institucionales de
sensibilizacién (art. 4°) entidades territoriales capacitacion existentes.
Asi égicay EPSy Los servicios de psicologia y trabajo social forman parte
apoyo social (art. 5°) Ministerio de Salud del plan de beneficios. El apoyo a cuidadores se articula
con programas ya creados y financiados por las Leyes
2297 de 2023 y 2456 de 2025 y por la Politica Nacional
de Cuidado.
Medidas afirmativas e Gobierno nacional El plan de incentivos para la habilitacion de centros de
incentivos (art. 6°) referencia queda sujeto a la disponibilidad presupuestal
y al Marco Fiscal de Mediano Plazo.
Instancia de revision Superintendencias y entes Supone una reordenacion de prioridades dentro de
ripida (art. 7°) de control funciones ya asignadas; la plataforma puede
implementarse sobre los canales existentes.
P del SGSSS Reiteran obligaciones ya contenidas en la Ley 1751 de
profesional (arts. 8°y 9°) 2015. Sin efecto fiscal adicional.

Conviene afiadir una consideracion sobre el costo que el sistema ya asume por via judicial. El valor base
de la Unidad de Pago por Capitacion del régimen contributivo para 2026, fijado mediante la Resolucion
2764 de 2025, asciende a $1.658.912 anuales por afiliado, esto es, aproximadamente $138.000
mensuales. Para 3.000 personas con ELA ello representa cerca de $5.000 millones anuales que el sistema

ya recibe y administra. En contraste, el servicio de cuidador domiciliario ordenado mediante accion de
tutela —que no hace parte del plan de beneficios y se recobra ante la ADRES— tiene en Bogota un costo
de mercado cercano a $5,4 millones mensuales para un turno de doce horas y de $9,6 millones para
cobertura permanente, equivalente a entre 39 y 69 veces la UPC mensual del paciente. Adicionalmente,
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fialado por los | ional Itados, una proporcion de las estancias hospitalarias

segun lo

prolongadas de esta poblacién obedece a la ausencia de soporte domiciliario y no a necesidades clinicas.

d

De lo anterior se d que las obligaci omicas asociadas a la atencion de esta poblacion

existen ya en el ordenamiento, derivadas de la ley y de la jurisprudencia constitucional, y se estan
ejecutando hoy de manera desordenada y litigiosa. El proyecto no las crea: las ordena. En esa medida,
es razonable esperar que la previsibilidad de las rutas de atencion reduzca la judicializacion, las
hospitalizaciones evitables y los costos administrativos asociados.

En consecuencia, las disposiciones del proyecto se enmarcan dentro de las competencias y apropiaciones
actuales de las entidades involucradas, no requieren ampliaciones de planta ni modificaciones de la
estructura institucional, y son compatibles con el Marco Fiscal de Mediano Plazo.

9. CONFLICTOS DE INTERES

Dando cumplimiento a lo establecido en el articulo 3° de la Ley 2003 del 19 de noviembre de 2019, por
la cual se modifica parcialmente la Ley 5* de 1992, se hacen las siguientes consideraciones:

Se estima que de la discusion y aprobacion del presente proyecto de ley no podria generarse un conflicto
de interés en consideracion al interés particular, actual y directo de los congresistas, de su conyuge,
compafiero o compaiiera permanente, o parientes dentro del segundo grado de consanguinidad, segundo
de afinidad o primero civil, por cuanto se trata de disposiciones de caracter general y abstracto, cuyos
destinatarios son las personas diagnosticadas con ELA y otras enfermedades huérfanas consideradas
como un conjunto indeterminado.

Al respecto, el Consejo de Estado, en sentencia proferida el 10 de noviembre de 2009, hizo las siguientes
precisiones al referirse a los elementos que deben concurrir para que se configure la violacion al régimen
de conflicto de intereses como causal de pérdida de investidura:

la causal de

“No cualquier interés en comento, pues se sabe que 5610 lo
serd aquél del que se pueda predicar que es directo, esto es, que per se el alegado beneficio, provecho
o utlidad encuentre su fiente en el asunto que fue conocido por el legislador; particular, que el
mismo sea especifico o personal, bien para el o quienes se i con
él; y actual o inmediato, que concurra para el momento en que ocurrid la participacion o votacion

del congresista, lo que excluye sucesos contingentes, futuros o imprevisibles”.

De igual forma, es pertinente sefialar lo que la Ley 5* de 1992 dispone sobre la materia en su articulo
286, modificado por el articulo 1° de la Ley 2003 de 2019:

“Se entiende como conflicto de interés una situacion donde 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: aquel que otorga un privilegio o genera ganancias o crea
indemnizaciones econémicas o elimina obligaciones a favor del congresista de las que no gozan el
resto de los ciudadanos. Modifique normas que afecten investigaciones penales, disciplinarias,
fiscales o administrativas a las que se b vinculado. b) Beneficio actual: aquel
que efectivamente se configura en las circunstancias presentes y existentes al momento en el que el
congresista participa de la decision. ¢) Beneficio directo: aquel que se produzca de forma especifica

respecto del congresista, de su cényuge,
del segundo grado de consanguinidad, segundo de afinidad o prlmero civil”.

. 0 parientes dentro

Se recuerda que la descripcion de los posibles conflictos de interés que se puedan presentar frente al
tramite del presente proyecto de ley, conforme a lo dispuesto en el articulo 291 de la Ley 5* de 1992,
modificado por la Ley 2003 de 2019, no exime al congresista de identificar causales adicionales en las
que pueda encontrarse incurso.

10. RUTA PARA LA CONSOLIDACION DE LA PONENCIA Y JUSTIFICACION
DE LAS MODIFICACIONES

10.1 Espacio técnico con especialistas en neurologia sobre la atencion integral de la
ELA

El 26 de agosto de 2026, en el marco de la elaboracion de la ponencia del Proyecto de Ley numero 34
de 2026 Senado, se realiz6 un primer espacio de didlogo técnico con profesionales de neurologia,
neuropsicologia y areas afines de Méderi. La reunion tuvo como propésito contrastar el contenido de la
iniciativa con la experiencia clinica de quienes diagnostican y atienden a personas con esclerosis lateral
amiotrofica, asi como identificar ajustes que permitan convertir las disposiciones generales del proyecto
en una ruta efectiva de atencion.

Durante el encuentro se explico que la ELA no debe comprenderse exclusivamente como una
enfermedad motora, pues algunos pacientes también presentan alteraciones cognitivas y
comportamentales que requieren iento periddico. Asimismo, se destacod que su diagnostico es
clinico y de exclusion, por lo que exlge valoraclones especlallzadas y acceso oportuno a estudios como
electromiografia, res: ay de lat i0. Los profesionales advirtieron que el
diagnostico puede tardar entre dos y tres afios, debido, entre otras razones, a la baja identificacion de
signos de alarma en la atencion primaria y a las dificultades para remitir oportunamente al paciente a
neurologia.

Uno de los principales consensos fue que la sola celeridad ativa resulta i i si no
esta acompaiiada de una ruta clara de di éstico, remision y imi Por ello, se
planteo fortalecer la formacion de médicos generales, establecer criterios sencillos para la identificacion
temprana y organizar una red regional de instituciones de referencia articuladas entre si. Esta alternativa
permitiria aprovechar la infraestructura existente sin imponer necesariamente la creacion de nuevos
centros especializados.

También se resalto que el manejo de la ELA debe ser multidisciplinario e incluir, segiin las necesidades
del paciente, neurologia, neumologia, fisiatria, fisioterapia, terapia respiratoria, neuropsicologia, salud
mental, trabajo social, cuidados paliativos y atencion domiciliaria. Los especialistas sefialaron que el
beneficio de esta atencion integral puede ser incluso mas rel que el t iento farn logico
aislado, especialmente para preservar la comunicacion, la autonomia, la calidad de vida y la capacidad
del paciente para tomar decisiones sobre su tratamiento y el final de su vida.

Finalmente, se abordo la sobrecarga economica y emocional que recae sobre las familias cuando no
existe apoyo domiciliario suficiente, asi como la prolongacion de algunas estancias hospitalarias por
razones sociales y de cuidado, mas que por necesidades clinicas. Como resultado del espacio, se acordo
continuar el trabajo técnico para describir la ruta actualmente existente, identificar sus principales
barreras y definir los componentes minimos que debera contener el protocolo ordenado al Ministerio de

Salud y Proteccion Social. Estos insumos serviran de fundamento para las modificaciones que se
propongan en el informe de ponencia.

Fotografia 1. Mesa técnica de la senadora Sandra Chindoy con especialistas en neurologia de
Méderi, realizada el 26 de agosto de 2026, para recoger insumos clinicos destinados al
Jfortalecimiento de la ponencia sobre atencion integral de las personas con ELA. Fuente:
archivo de la UTL.

Fotografia 2. Cierre del encuentro con el equipo médico de Méderi, en el que se acordé
continuar la construccion técnica de una ruta de di ico, atencion
acompaiiamiento integral para las personas con ELA. Fuente: archivo de la UTL.

iplinaria y

10.1 Si is y fund to técnico de las modificaciones propuestas

Consideracion preliminar

El proyecto de ley identifica con precision un problema real y hasta ahora desatendido por
el ordenamiento: las personas diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrofica y con otras
enfermedades huérfanas de curso progresivo enfrentan un sistema cuyos tiempos de
respuesta fueron diseflados para enfermedades que esperan. Su proposito, su estructura y su
enfoque se comparten integramente. Por esa razon, las modificaciones que se proponen a la
Comisién no alteran el rumbo del proyecto ni sustituyen su contenido: de los diez articulos
del texto radicado, seis se conservan sin cambio alguno, uno modifica Unicamente su

numeracion y tres se ajustan; adicionalmente se proponen dos articulos nuevos.

El criterio que orienta la totalidad de los ajustes es uno solo: convertir en obligacion
verificable aquello que el texto radicado enuncia como proposito. No se trata de agregar
derechos, sino de dotar de mecanismo a los que el ordenamiento ya reconoce. Una ley que
ordena "especial celeridad" sin fijar término, o que ordena "expedir protocolos" sin sefialar
contenido minimo, corre el riesgo de cumplirse formalmente sin que cambie nada para el

paciente. Las modificaciones propuestas buscan cerrar esa distancia.

1. Fundamento constitucional y legal

Las modificaciones se apoyan en un marco normativo que ya existe y que no requiere ser
creado por esta ley. El articulo 13 de la Constitucion Politica impone al Estado proteger
especialmente a quienes se encuentran en circunstancias de debilidad manifiesta; el articulo
49 atribuye al Estado la garantia del servicio publico de salud; y el articulo 209 consagra la
celeridad y la eficacia como principios de la funcion administrativa.

En el plano legal, la Ley 1751 de 2015, estatutaria de salud, ofrece el fundamento directo
de casi todos los ajustes. Su articulo 6 consagra los principios de oportunidad e integralidad;
su articulo 11 reconoce a las personas que padecen enfermedades huérfanas como sujetos
de especial proteccion y dispone que su atencion "no estara limitada por ningln tipo de

restriccion administrativa o econdmica"; y el paragrafo 3 de su articulo 15 establece que
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bajo ninguna circunstancia los criterios de exclusion pueden afectar el acceso a tratamientos
de quienes sufren enfermedades raras o huérfanas. Los tres preceptos fueron declarados
exequibles por la Corte Constitucional en la Sentencia C-313 de 2014, providencia en la que
el tribunal precisé que la oportunidad exige que los servicios se presten "sin dilaciones que
puedan agravar la condicion" de la persona, y que la integralidad supone que sean

"suministrados de manera completa para prevenir, paliar o curar”.

De alli se sigue la premisa que sostiene todo el pliego: el derecho ya esta reconocido. Lo
que falta no es la declaracion, sino el mecanismo que la haga exigible. Las modificaciones

propuestas se limitan a proveerlo.

2. El problema que las modificaciones buscan resolver

La distancia entre el derecho reconocido y el derecho efectivamente recibido puede medirse.
Segiin la Defensoria del Pueblo, las tutelas interpuestas para invocar la proteccion del
derecho a la salud pasaron de mas de 265.000 en 2024 a cerca de 312.500 en 2025, con un
aumento del 17,92 %. Buena parte de esa litigiosidad no se explica por la ausencia de

cobertura, sino por barreras de tramite frente a servicios ya reconocidos.

En materia de enfermedades huérfanas, el listado oficial supera hoy las dos mil doscientas
patologias, y los registros del Sistema Integral de Informacioén de la Proteccion Social
reportan 1.666 muertes entre enero y septiembre de 2025, con una tasa de 3,14 por cada cien
mil habitantes, frente a 1.685 muertes y una tasa de 3,20 en el mismo periodo de 2024. Se
trata de un universo poblacional reducido pero de altisima vulnerabilidad, en el que cada

demora tiene consecuencias clinicas irreversibles.

El caso de la esclerosis lateral amiotrofica lo ilustra con particular claridad. La literatura
internacional documenta un retraso diagnostico de entre diez y dieciséis meses desde el
primer sintoma, con una mediana cercana a los doce meses, que se agrava hasta en diez
meses adicionales cuando la primera remision se hace a una especialidad distinta de
neurologia; la mesa técnica adelantada con neurélogos en el marco de este proyecto estimo
ese retraso entre dos y tres afios en Colombia. A su vez, la evidencia disponible atribuye a
la atencion multidisciplinaria una ganancia de supervivencia mediana cercana a seis meses
frente al manejo por neurologia general, y de hasta diez meses en las formas de inicio bulbar.
En una enfermedad cuya sobrevida se cuenta en meses, la demora administrativa no aplaza

el derecho: lo extingue. Ese es, precisamente, el supuesto que la Corte Constitucional quiso

conjurar al definir la oportunidad como la prestacion del servicio sin dilaciones que agraven

la condicion de la persona.

3. Articulo 2°: de la celeridad enunciada a la prioridad verificable

El texto radicado anuncia "especial celeridad" y "plazos perentorios para su resolucion de
acuerdo a la naturaleza de los mismos", sin fijar ninguno. La celeridad, sin embargo, es un
principio de la funcién administrativa que ya obliga a las autoridades frente a todos los
ciudadanos por mandato del articulo 209 de la Constitucion y del articulo 3 de la Ley 1437
de 2011, de modo que su enunciacion no genera una posicion juridica nueva ni un orden de
atencion verificable. Por ello se sustituye por la figura de la atencion prioritaria, que denota
precedencia en el turno y es el término empleado tanto por el articulo 20 de la Ley 1755 de

2015 como por el articulo 11 de la ley estatutaria.

A esa sustitucion se agrega una regla de computo que constituye el aporte central del
articulo: los términos solo se entienden cumplidos con la materializacion efectiva del
servicio, la tecnologia, el apoyo o el pago, y no con la sola expedicion de la autorizacion, la
remision o el acto de reconocimiento. Es la traduccion operativa del principio de
integralidad tal como fue leido en la Sentencia C-313 de 2014: una autorizacion que no se

materializa no es una prestacion completa.

El nuevo inciso sobre activacion de oficio responde a una barrera concreta. El articulo 20
de la Ley 1755 de 2015 concede atencion prioritaria a las peticiones de reconocimiento de
un derecho fundamental, pero exige que el peticionario pruebe sumariamente la titularidad
del derecho y el riesgo del perjuicio invocado. Trasladar esa carga probatoria, tramite por
tramite y entidad por entidad, a una persona que esta perdiendo el habla y la movilidad
convierte la garantia en un obstaculo. La modificacion dispone que la constancia del
diagnéstico en la historia clinica satisface esa exigencia, y prohibe condicionar la prioridad
ainscripciones en registros administrativos o de vigilancia en salud publica, a la calificacion
de la pérdida de capacidad laboral o a orden judicial, en desarrollo del articulo 11 estatutario,
que proscribe toda restriccion administrativa sobre la atencién de esta poblacion.
Condicionarla a la calificacion de pérdida de capacidad laboral seria, ademas, circular, pues

esa calificacion es uno de los tramites que el propio articulo busca acelerar.

La extension de la prioridad a la fase de sospecha clinica encuentra fundamento en el

paragrafo 3 del articulo 15 de la ley estatutaria: la norma protege a quien padece la

enfermedad y no solo a quien ya fue certificado, de modo que la ausencia de diagnostico
confirmado no puede oponerse a las actuaciones dirigidas precisamente a establecerlo.
Existe, ademas, un precedente legislativo reciente y directamente analogo: la Ley 2360 de
2024, que modifico la Ley 1384 de 2010, reconocié como sujetos de especial proteccion
constitucional a las personas "con sospecha de cancer o diagnosticadas con cancer" y
dispuso que "los pacientes con sospecha de cancer seran priorizados frente a pruebas
diagnosticas clinicas". El Congreso ya extendio la proteccion reforzada a la fase de sospecha

en la otra enfermedad tiempo-dependiente por excelencia.

Se suprime, por ultimo, la remision a la Resolucion 2625 de 2025 identificada por su
numero. Es una regla elemental de técnica legislativa: el listado de enfermedades huérfanas
se actualiza periodicamente, y una ley que cite el acto administrativo vigente al momento

de su expedicion queda desactualizada con la primera modificacion.

4. Articulo 3°: de la orden de expedir protocolos al contenido minimo exigible

La orden de expedir protocolos, guias y rutas de atencion, sin sefialar qué deben contener,
puede cumplirse con un documento carente de contenido sustantivo. Los seis literales que
se incorporan fijan ese contenido minimo y recogen, uno a uno, los aportes de la mesa
técnica: la deteccion desde el primer nivel y los estudios de exclusion, sin los cuales el
retraso diagnostico no se corrige; la comunicacion digna del diagnostico, la designacion de
un profesional de referencia y el equipo multidisciplinario; las valoraciones periodicas y la
prescripcion anticipada de soportes, con autorizacion integral conforme al plan de atencion;
la atencion domiciliaria, los cuidados paliativos y el apoyo a la persona cuidadora; la

organizacion territorial de la atencion; y los tiempos e indicadores de seguimiento.

Dos precisiones sobre su fundamento. La exigencia de atencion multidisciplinaria no es una
aspiracion programatica: la guia NG42 del National Institute for Health and Care Excellence
del Reino Unido ordena oftrecer la primera cita presencial con el equipo multidisciplinario
dentro de las cuatro semanas siguientes al diagndstico, y la evidencia le atribuye la ganancia
de supervivencia ya sefialada, derivada del uso oportuno del soporte respiratorio y
nutricional. Y la organizacion territorial se disefia expresamente con la capacidad instalada
existente, priorizando los hospitales piblicos y universitarios, sin que implique la creacion

de nueva infraestructura: es la garantia fiscal explicita del articulo.

Los paragrafos que se adicionan cumplen dos funciones. El primero asegura que la ruta no
se elabore exclusivamente desde la administracion, sino con las sociedades cientificas, las
organizaciones de pacientes, los prestadores con experiencia acreditada y la academia, en
desarrollo del derecho a la participacion consagrado en el articulo 12 de la ley estatutaria.
El segundo sustituye la formula abierta de revision por tres supuestos objetivos y
verificables —nueva evidencia cientifica, autorizacion de nuevas tecnologias y hallazgos de
los indicadores de seguimiento— y ordena la publicidad de las versiones de la ruta, sus
soportes cientificos, las declaraciones de intereses y los informes de revision, con lo cual el
seguimiento a cargo de la Superintendencia Nacional de Salud cuenta con insumo

verificable.

5. Articulo 6°: del incentivo indeterminado a la red de centros de referencia

Dos ajustes se proponen. El primero incorpora el ciclo completo de la politica pablica —
formulacion, implementacion y evaluacion— en la clausula de participacion, para guardar
coherencia con el inciso primero del propio articulo: la participacion que solo opera en la

fase de implementacion llega cuando las decisiones ya fueron tomadas.

El segundo sustituye el plan de incentivos, cuya naturaleza y contenido no se precisan, por
una estrategia de fortalecimiento progresivo de la red de centros de referencia, en desarrollo
del mandato del articulo 9 de la Ley 1392 de 2010. La estrategia identifica oferta y brechas
regionales, brinda asistencia técnica para la habilitacion, promueve la articulacion mediante
referencia, contrarreferencia y telesalud, y prioriza el aprovechamiento de la capacidad
instalada. La clausula final —que la ausencia de un centro de referencia en el territorio no
exime a las entidades responsables del aseguramiento de garantizar la atencion y la remision
al prestador idoneo— impide que la organizacion de la red se convierta ella misma en una
barrera de acceso, en concordancia con el articulo 11 de la ley estatutaria. La conveniencia
del ajuste se confirma con un dato: la Resolucion 651 de 2018, a la que remite el texto
radicado por su niimero, fue modificada por la Resolucion 2307 del 11 de noviembre de
2025.

11. PLIEGO DE MODIFICACIONES
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ARTICULO ORIGINAL

MODIFICACIONES
SUGERIDAS PARA
PRIMER DEBATE

JUSTIFICACION DE
LAS MODIFICACIONES

ARTICULO 1°. La
presente ley tiene por objeto
establecer ~medidas  de
proteccion  especial para
dignificar el periodo de vida

de las personas
diagnosticadas con
Esclerosis Lateral
Amiotrofica — EL.A. y
demas enfermedades
huérfanas  que  generen

discapacidad, dependencia
funcional, progresividad
acelerada, riesgo vital y/o
alta carga de cuidado.

SIN MODIFICACIONES

SIN MODIFICACIONES

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

Estos procesos incluiran,
pero no se limitaran a:
Registro y certificado de
calificacion de
discapacidad; Procesos de
calificacion de pérdida de

ARTICULO 2°. Fiempos—de
Atenciéon __prioritaria v
oportunidad _efectiva. Fes

actuaciones y prestaciones
requeridas _por _personas
diagnosticadas con esclerosis

El texto radicado anuncia
"especial  celeridad" y
"plazos  perentorios  de
acuerdo a la naturaleza de
los mismos" sin fijar
ninguno. Se reemplaza por
la  figura del tramite
prioritario (LEY 1755 DE
2015 articulo 11) ley y por
una regla de computo
verificable: el término solo
se cumple con la prestacion
efectiva, la inclusion en
nomina o el pago, no con la
autorizacion. Se suprime la
cita a la Resolucion 2625 de
2025: una ley no debe
remitir a un acto
administrativo ~ por  su
numero.

capacidad laboral;
Exigencia a los fondos de
pensiones  para  agilizar
reconocimiento y pago de
pensiéon  por invalidez;
Tramites de estabilidad

laboral reforzada; Todos los

procedimientos,
medicamentos, Ordenes y
atencion, adjudicacion de

personal de cuidado o
enfermeria en materia de
salud, asi como, cualquier
requerimiento en donde el
solicitante sea una persona
diagnosticada con ELA o
cualquiera de las
enfermedades huérfanas
contenidas en la resolucion
2625 del 17 de diciembre de

2025, proferida por el
Ministerio de Salud y
Proteccion Social o
documento que la adicione o
reemplace.

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

Con base al estandar
elaborado, y a fin de
garantizar dignidad en los
diferentes tramites de la
proteccion social, tanto el

lateral amiotréfica (ELA) o
con_otra enfermedad del
listado _de
huérfanas adoptado por el
Ministerio _de Salud vy
Proteccién _Social recibirin
atencién __ prioritaria _Las
actuaciones y prestaciones
derivadas de dichas

deberin

enfermedades

solicitudes
tramitarse y resolverse con
especial celeridad por las
entidades piblicas Y
privadas que intervienen en
el Sistema de Seguridad
Social Integral, en el Sistema
Nacional de Discapacidad y
en__ los rogramas _de
proteccion social. Los
términos se contarin desde la
radicacion_de la solicitud v
solo se entenderdn cumplidos
con _ la _ materializacién
efectiva _del servicio, la
tecnologia, el apoyo o el pago,
y no con la sola expedicién de
la_autorizacién, remisiéon o
acto de reconocimiento.

La prioridad se activari de
oficio_con la constancia del

diagnéstico _en la historia
clinica o en la orden del
profesional tratante. Para los
efectos del articulo 20 de la
Ley 1755 de 2015, dicha
constancia acredita
sumariamente la titularidad
del derecho y el riesgo de
perjuicio _irremediable, sin

Frente al nuevo inciso éste,
se incorpora para que la
prioridad sea efectiva y no
dependa de nuevas cargas
administrativas o judiciales.
La  constancia  clinica
constituye prueba sumaria
suficiente en los términos
del articulo 20 de la Ley
1755 de 2015 y permite
actuar oportunamente frente

Ministerio de Salud y
Proteccion Social, como, el
Ministerio  del ~ Trabajo
aseguraran celeridad en los
procesos  del  Sistema
General de Riesgos
Laborales y del Sistema
General de Pensiones, a fin
de garantizar una atencion
integral a las personas
diagnosticadas con
enfermedades huérfanas.

que sea _exigible prueba
adicional. La prioridad no
podra _condicionarse a la
inscripcién previa en
registros administrativos o
de vigilancia _en salud
publica, a la calificacién de la
pérdida de capacidad laboral
ni_a orden judicial. Cuando
exista sospecha clinica
fundada _de ELA, la
prioridad se aplicara a las
actuaciones _ dirigidas _ a
establecer o descartar el
diagndstico.

E inchuirin.
no-se-timitardn—a: La atencion
prioritaria comprende, entre

otras, las siguientes

Regi 6
diseapaeidad:_a) Las
consultas, pruebas y
remisiones

necesarias _para el
diagnéstico v el
diagnéstico

diferencial, _incluida
la__valoracién _por
neurologia;

discapacidad v _la
actualizacién _en el
Registro  de
Caracterizacién _de

al riesgo vital y al rapido
deterioro funcional propio
de la ELA. Ademas.
extiende la protecciéon a la
fase diagnostica, evitando
que la falta de un
diagnostico _definitivo _se
convierta precisamente en la
barrera ue impida
obtenerlo.

Personas con
Discapacidad;
Procesos le
ifieacion denérdid
de—capacidad—laborak:
¢) La calificacién de
la pérdida de
capacidad laboral en
primera oportunidad
y las actuaciones ante
las juntas de
calificacién de

invalidez;

e per-one—
s
.

invalidezz d)  FEl
reconocimiento, la
inclusién en némina y
el pago de la pensién
de _invalidez, las
incapacidades v
demis _prestaciones
econémicas;

",
reforzada:__e) Los
ajustes razonables, la
reubicacién _y las
actuaciones
administrativas
relacionadas con la
estabilidad _laboral

estal
reforzada del
articulo 26 de la Ley
361de1997; v
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diiett-adicioneorecmplace: )
La autorizacioén y prestacién
efectiva de los servicios y
tecnologias en salud
prescritos, _incluidos  la
atencién _domiciliaria, los
cuidados paliatives v la
enfermeria, asi como la
valoracién _del apoyo de
cuidador o asistente personal
conforme a la Ley 2297 de
2023. La existencia o
disponibilidad de familiares,
cuidadores, ____asistentes
personales o acompaiiantes
no_seri motivo para negar,
reducir, suspender o sustituir
la atencion domiciliaria ni la
enfermeria requerida. Estos
apoyos tienen naturaleza y
finalidades _diferentes v
podrin concurrir de acuerdo
con las necesidades
individuales de la persona.

g) La garantia y cobertura de
costos _de transporte v
alojamiento  -cuando _se
requiera-, cuando _ para
garantizar la atencién
integral sea necesario el
desplazamiento de la persona

regreso hasta el lugar de
prestacion __del __servicio,
deberi disponer de un medio
accesible v _adecuado a las
condiciones _de movilidad,
comunicacién, dependencia
funcional y estado clinico de
la_ persona con ELA o
enfermedad huérfana.
Cuando, por prescripcién o
valoracién _del profesional
tratante, la condicién de
salud _requiera transporte
asistencial o _sanitario, este
debera garantizarse en la
modalidad técnicamente

Paragrafo 1: Para la garantia
de la prestacion de servicios
de salud, el Ministerio de
Salud y Proteccion Social
debera crear en un plazo no
mayor a 6 meses, un
estandar que establezca el
tiempo  adecuado  por
diagnostico para la atencion
integral de dicha poblacion,
teniendo en cuenta criterios
de priorizacion como: el
grado de progresividad de la
enfermedad, la dispersion
geografica, ademas de otros
que se consideren vitales.

Con base al estandar
elaborado, y a fin de
garantizar dignidad en los
diferentes tramites de la
proteccion social, tanto el
Ministerio de Salud y
Proteccion Social, como, el
Ministerio  del ~ Trabajo
aseguraran celeridad en los

Se adiciona una oracion de
cierre al paragrafo 1 que
permita cerrar tres riesgos:
que los tiempos se limiten a
salud y dejen por fuera la
calificacion de pérdida de
capacidad laboral y la
pension de invalidez, que la
mesa técnica sefalo entre las
mayores barreras; que la
reglamentacion amplie
términos ya reconocidos; y
que la falta del estandar se
invoque para aplazar la
atencion, como ocurrié con
la Ley 1384 de 2010, cuya
reglamentacién debio ser
ordenada por el Consejo de
Estado tras mas de dos afios
de inaccion del Gobierno.

fuera de su municipio o lugar procesos  del  Sistema
de residencia. la entidad General de Riesgos
responsable __del Laborales y del Sistema
aseguramiento _de ida v

General de Pensiones, a fin responsabilidades del

de garantizar una atencion
integral a las personas
diagnosticadas con
enfermedades  huérfanas.
Los estindares
comprenderin las
actuaciones de los
Sistemas _Generales _de
Seguridad Social en Salud,
Pensiones v Riesgos
Laborales, no _podrin
ampliar __los __términos
previstos en esta ley ni en
la normativa vigente, v su
falta de expedicién no
podri _invocarse para
aplazar, condicionar o
negar la atencion

prioritaria prevista en este
articulo.

Parigrafo 2°, Los
requerimientos de
documentos se formularin
por_una sola vez, dentro de
los dos (2) dias habiles
siguientes a la radicacién, sin
exigir __informacién __que
en bases de datos piblicas, v
el traslado por falta de
término. La atencién
prioritaria _no implica el
reconocimiento _automitico
de prestaciones. El
incumplimiento _de los
términos no _autoriza la
suspension _de prestaciones
en curso v dard lugar a las
actuaciones de inspeccién,
vigilancia vy control y a las

El nuevo paragrafo segundo
evita trasladar a personas
con enfermedades graves las
cargas y demoras de la
administracion. La
exigencia anica de
documentos y la continuidad
del término desarrollan los
principios de eficacia y
celeridad del articulo 209
constitucional, el Decreto
Ley 019 de 2012 y la
Sentencia T-039 de 2017. A
su vez, preserva los
requisitos para reconocer las

prestaciones, protege su
continuidad 'y establece
consecuencias  frente al

incumplimiento  de  los
términos.

respectivo régimen.

PARAGRAFO 3.  Las
actuaciones no _se supeditan
exclusivamente a las
taxativas _en  esta ley.
responda a los objetivos de la
ley, deberi ser atendida de
forma prioritaria.

ARTICULO 3°. Protocolos,
guias y rutas especializadas
de atencion. El Ministerio de
Salud y Proteccion Social
desarrollara protocolos,
guias y rutas de atencion
diferenciados para pacientes
con  Esclerosis  Lateral
Amiotrofica y  demas
enfermedades huérfanas que

generen discapacidad,
dependencia funcional,
progresividad acelerada,

riesgo vital o alta carga de
cuidado, que incluyan
medidas para priorizar sus
solicitudes y necesidades
clinicas, garantizando la
atencion preferente de sus
necesidades médicas, entre

las  que se incluyan
medicamentos, citas,
examenes  especializados,

entre otros, y en los casos de
urgencia.

Paragrafo 1. En un plazo no
mayor a (12) meses a partir
de la entrada en vigencia de
la presente ley, el Ministerio
de Salud y Proteccion Social

ARTICULO 3°. Protocolos,
guias y rutas especializadas de
atencion. El Ministerio de
Salud y Proteccion Social
desarrollara protocolos, guias y
rutas de atencion diferenciados
para personas con pacientes
eon Esclerosis Lateral
Amiotrofica y demas
enfermedades huérfanas que
generen discapacidad,
dependencia funcional,
progresividad acelerada, riesgo
vital o alta carga de cuidado,
que incluyan medidas para
priorizar sus solicitudes y
necesidades clinicas,
garantizando  la  atencion
preferente de sus necesidades
médicas, entre las que se
incluyan medicamentos, citas,
examenes especializados, entre
otros, y en los casos de
urgencia. La ruta integral de
atencién _especifica para la
esclerosis lateral amiotréfica.
serd de obligatorio
cumplimiento __para __los
integrantes del _ Sistema
General de Seguridad Social
en Salud, la cual contendri
como minimo:

La ruta debe contener estos
elementos porque la ELA es
una enfermedad progresiva
cuyo diagnostico, basado en la
exclusion  de  patologias
similares, puede tardar entre
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debera  establecer  los
protocolos, las guias y las
rutas de atencion y
diagnéstico de aquellas
enfermedades huérfanas que
hoy no cuentan con vias de
atencion especificas. Para
esto, el Ministerio de Salud
y Proteccion Social, con el
apoyo técnico del Instituto
de Evaluacion Tecnologica
en Salud, IETS, formulara e
implementara un  plan
gradual y priorizado para la
actualizacién, adopcion o
elaboracion de guias de
practica clinica, protocolos

y rutas integrales de
atencion para las
enfermedades huérfanas

objeto de la presente ley.
Dicho plan debera definir
criterios de priorizacion
basados en riesgo vital,
progresividad de la
enfermedad, discapacidad,
dependencia funcional,
carga de cuidado, ausencia
de ruta clinica especifica,
variabilidad injustificada en
la atencion, frecuencia de
barreras de acceso y
disponibilidad de evidencia
cientifica. La
implementacion del plan
debera sujetarse a criterios
de  viabilidad  técnica,
analisis de impacto fiscal,
disponibilidad presupuestal
y capacidad institucional,
sin perjuicio de la atencion
integral y oportuna que deba
garantizarse a las personas
diagnosticadas con
Esclerosis Lateral
Amiotrofica y  demas

a) Las seiiales de alarma y los
criterios de sospecha clinica
para_el personal de primer
nivel, las reglas de remision
prioritaria a neurologia y los
estudios requeridos para
confirmar_el diagnéstico v
descartar las enfermedades
que lo_simulan, incluida la

b) La comunicaciéon del
diagnéstico en condiciones de
dignidad, la_designacién de
un profesional de referencia
dentro del equipo tratante y
la atencién multidisciplinaria
periédica _coordinada _por
neurologia, integrada como
minimo _por__neumologia,
rehabilitacién,
fonoaudiologia, __ nutricién,
salud mental, trabajo social y
enfermeria, terapia
terapia ocupacional;

¢) La valoracién periédica
respiratoria, nutricional, de
la__ deglucién __ funcional,
funcional, comunicativa vy

cognitiva, v la prescripcién

ventilatorio y nutricional, los
sistemas _de comunicacién
alternativa, como los
dispositivos de seguimiento
ocular y las ayudas técnicas.
La garantia de comunicacién
incluird, cuando se requiera,
dispositivos de acceso por
mirada_u_otras interfaces
adaptadas, software,
instalacién, _configuracién,
entrenamiento, _adaptacién
progresiva, mantenimiento,
reparacién, _sustitucién vy
equipo temporal de respaldo.
La autorizacién se tramitara

integralmente conforme al

dos y tres afios y cuya atencion
no depende unicamente de
neurologia o de medicamentos.
Como se sefialo en la mesa
técnica, la deteccion desde el
primer nivel, la remision
oportuna y el seguimiento
multidisciplinario  permiten
anticipar complicaciones
respiratorias, nutricionales,
comunicativas y cognitivas,
preservar la autonomia del
paciente y evitar
hospitalizaciones prolongadas
por falta de apoyo domiciliario.
Asimismo, la articulacion
regional mediante la capacidad
instalada y la telesalud reduce
las desigualdades territoriales
sin exigir nueva
infraestructura, mientras que
los tiempos e indicadores
convierten  la  obligacion
general de brindar atencion
integral en wuna garantia
concreta, medible y exigible.

enfermedades huérfanas que

generen discapacidad,
dependencia funcional,
progresividad acelerada,

riesgo vital o alta carga de
cuidado.

Paragrafo 2. Sin perjuicio de
las disposiciones del
presente articulo, los
protocolos, guias y rutas de
atencion diferenciados,
integraran aquellos que se
estan implementando
actualmente y cuyo
desarrollo haya demostrado
eficacia en su
implementacion.

De manera complementaria
y como parte de las guias y
rutas, se conformara un
directorio de red
institucional de apoyo, que
incluya especialistas,
entidades publicas y
privadas, organizaciones no
lucrativas, entre otros, que
permita a los usuarios y
pacientes conocer a la
comunidad de expertos con
que cuenta el pais para la
atencion de enfermedades
huérfanas.

Asimismo, se promovera el
transito a  herramientas
digitales que permitan y
faciliten el acceso de los
usuarios, asi como el
transito a nuevos procesos y
propender por la mejora
continua en la atencion y
acompafiamiento de los
pacientes con enfermedades
huérfanas.

plan__de  atencién, _sin
fragmentar sus componentes
ni_sustituir una solucién de
alta complejidad por otra
que no satisfaga la necesidad

funcional individual;

d) La atencién domiciliaria y
los cuidados paliativos desde
el diagnéstico, el
acompaiiamiento _para la
planificacién _anticipada de
decisiones, la __ voluntad
anticipada y el duelo, v la
valoracién _interdisciplinaria
y separada de las necesidades
de _enfermeria, _asistencia
personal vy apovo de
cuidador, conforme a la
jurisprudencia

constitucional, con
orientacion a la familia sobre

los programas de apoyo a
cuidadores previstos en las
Leyes 2297 de 2023 y 2456 de
2025y en la Politica Nacional
de Cuidado;

La intensidad y duracién de
estos servicios se
determinara segun el riesgo y
las necesidades individuales,
sin_topes estandarizados ni
presuncién de disponibilidad
familiar. Cuando el
desplazamiento sea _dificil,

riesgoso o desproporcionado,
las valoraciones se realizarin

en el domicilio o por
modalidades no presenciales
técnicamente _procedentes,
sin _sustituir la _atencién
presencial necesaria.

e) La existencia, en cada
departamento o regién
cuando  la __ densidad
poblacional lo_justifique, de
al menos un prestador con
capacidad para el
diagnoéstico v el manejo

Pardgrafo 3. En aras de
garantizar el acceso a los
servicios y atenciones en
salud a los pacientes, la
Superintendencia de Salud

establecera un protocolo
especial, que  permita
adelantar el debido

seguimiento, evaluacién y
auditorfa al cumplimiento de
los contenidos dispuestos en
los protocolos, las guias y
las rutas de atencion y
diagnostico de
enfermedades huérfanas.

multidisciplinario,
articulado mediante
telesalud con centros de
mayor_complejidad, que las
entidades responsables del
aseguramiento _incluirin en
su_red. Se priorizard el
aprovechamiento _de la
capacidad instalada,
organizando los hospitales
puiblicos vy universitarios, y
no implicard nueva
infraestructura;

En__ cualquier _caso, la

telesalud sera
complementaria v no
sustituira la atencién

presencial. _Cuando _ la
remisién fuera del lugar de
residencia_sea necesaria, se
garantizarin el transporte y,
en__caso _de requerirse,
alojamiento, en los términos
del numeral g del articulo 2
de esta ley.

f) Los tiempos miximos por
fase de la enfermedad y los
indicadores de seguimiento,
tiempo entre la sospecha y la
valoracién por neurologia, el
tiempo _hasta el diagnéstico,
el tiempo hasta el ingreso a la
atencién _multidisciplinaria,
el acceso a  soporte
respiratorio, nutricional vy
domiciliaria, la enfermeria,
las interrupciones de
servicios y las quejas por
negacion o demora.

g) Un plan de urgencia y
contingencia_que asegure el
suministro _ininterrumpido
de medicamentos, insumos y
reemplazo _ oportuno _de
equipos __esenciales,  la

disponibilidad de soluciones
temporales durante
reparaciones v las medidas
de_respaldo frente a fallas
eléctricas o técnicas de
ventiladores, equipos de tos

asistida, __ aspiradores v
sistemas de comunicacién.

Paragrafo 1. En un plazo no
mayor a (12) meses a partir de
la entrada en vigencia de la
presente ley, el Ministerio de
Salud y Proteccion Social
deberd establecer los
protocolos, las guias y las rutas
de atencion y diagnostico de
aquellas enfermedades
huérfanas que hoy no cuentan

con vias de atencion
especificas. Para esto, el
Ministerio de Salud 'y

Proteccion Social, con el apoyo
técnico  del Instituto  de
Evaluacion Tecnologica en
Salud, IETS, formulara e
implementara un plan gradual

y priorizado para la
actualizacion, adopcion o
elaboracion de guias de

practica clinica, protocolos y
rutas integrales de atencion
para las enfermedades
huérfanas objeto de la presente
ley. Dicho plan debera definir
criterios de priorizacion
basados en riesgo vital,
progresividad de la
enfermedad, discapacidad,
dependencia funcional, carga
de cuidado, ausencia de ruta
clinica especifica, variabilidad
injustificada en la atencion,
frecuencia de barreras de
acceso y disponibilidad de
evidencia  cientifica.  La
implementacion ~ del  plan
deberd sujetarse a criterios de
viabilidad técnica, analisis de
impacto fiscal, disponibilidad
presupuestal y  capacidad
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institucional, sin perjuicio de la
atencion integral y oportuna
que deba garantizarse a las
personas diagnosticadas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica

y demas enfermedades
huérfanas que generen
discapacidad, dependencia
funcional, progresividad

acelerada, riesgo vital o alta
carga de cuidado.

Paragrafo 2. Sin perjuicio de
las disposiciones del presente
articulo, los protocolos, guias y
rutas de atencion
diferenciados, integraran
aquellos que se estan
implementando actualmente y
cuyo desarrollo haya
demostrado eficacia en su
implementacion.

De manera complementaria y
como parte de las guias y rutas,
se conformara un directorio de
red institucional de apoyo, que
incluya especialistas, entidades
publicas y privadas,
organizaciones no lucrativas,
entre otros, que permita a los
usuarios y pacientes conocer a
la comunidad de expertos con
que cuenta el pais para la
atencion de enfermedades
huérfanas.

Asimismo, se promovera el

transito a herramientas
digitales que permitan y
faciliten el acceso de los

usuarios, asi como el transito a
nuevos procesos y propender
por la mejora continua en la
atencion y acompafiamiento de

los pacientes con
enfermedades huérfanas. En
cualquier caso, las

herramientas digitales ser:
complementarias v no

Estos paragrafos garantizan
que la ruta no sea elaborada
exclusivamente  desde la
administracion, sino con el
conocimiento  cientifico, la
experiencia asistencial y las
necesidades reales de pacientes
y familias, en desarrollo del
derecho  de  participacion

podrin__constituirse _en el
tnico canal de acceso.

Paragrafo 3. En aras de
garantizar el acceso a los
servicios y atenciones en salud

a los pacientes, la
Superintendencia de Salud
establecerds un  protocolo

especial, que permita adelantar
el debido seguimiento,
evaluacion y auditoria al
cumplimiento de los
contenidos dispuestos en los
protocolos, las guias y las rutas
de atencion y diagnostico de
enfermedades huérfanas

Parigrafo 4°. La ruta
integral de atencién y la guia
de practica clinica
correspondiente se
elaborarin con participacién
de las sociedades cientificas
de neurologia v de las demdis
especialidades _involucradas,
las organizaciones de
personas con ELA y de sus
familias, los prestadores con
experiencia acreditada en la
atencién de la enfermedad v
la academia.

Parigrafo  5°.  Revisién,
actualizacion v
transparencia. El Ministerio
de Salud y Proteccion Social
revisard la ruta al menos
cada tres (3) aiios la
actualizard cuando resulte
necesario. La revisién se
adelantard antes de dicho
término cuando: a) surja
evidencia _ cientifica que
pueda modificar sus
recomendaciones; b se
autoricen nuevas
indicaciones o tecnologias en
salud para las enfermedades
comprendidas en la ruta; o ¢)
los_indicadores previstos en
el literal f) evidencien fallas

previsto en el articulo 12 de la
Ley 1751 de 2015. Asimismo,
su  revision periodica o
anticipada evita que las
recomendaciones queden
desactualizadas frente a nueva
evidencia, tecnologias o fallas
de implementacion, conforme
a la metodologia del IETS para
la actualizacion de guias de
practica clinica. Finalmente, la
publicacion de los soportes,
resultados y declaraciones de
intereses fortalece la
transparencia, independencia y
legitimidad de las decisiones
adoptadas.

en_su_implementacién. Las
versiones de la ruta, sus
soportes _cientificos, las
declaraciones de intereses de
quienes participen _en su
elaboracién y los informes de
revision _serin piiblicos v
accesibles.

ARTICULO 4. Educacién
en materia de derechos de
las personas con
discapacidad

enfermedades huérfanas. El
Gobierno Nacional
implementara, en un
término no mayor a seis
meses (6) a partir de entrada
en vigencia de la presente
ley, en coordinacion con
secretarias  de salud de
gobernaciones y alcaldias,
un programa de educacion,
sensibilizacion
capacitacion en materia de
derechos de las personas con
discapacidad, especialmente
de las enfermedades
huérfanas y sus necesidades
particulares, sus cuidadores
y red de apoyo, dirigido a
funcionarios publicos con el
fin de garantizar un
tratamiento diferenciado
necesario para las personas
con enfermedades huérfanas
y los criterios
interseccionales que les sean
aplicables.

El programa debera incluir
las obligaciones de las
instituciones publicas para
el tratamiento de las
personas con discapacidad,
incluyendo, ademas, los

SIN MODIFICACIONES

criterios de
interseccionalidad, rutas de
atencion, derechos y deberes
de sus cuidadores y red de
apoyo, entre otros.

Paragrafo: Adicionalmente,
el programa debera incluir
una especificacion clara de
los tipos de discapacidad
que pueden presentarse,
tanto visibles como
invisibles. En los casos en
que la discapacidad no sea
visible, se debera
proporcionar  informacion
adecuada para sensibilizar a
los participantes sobre la
posibilidad de su existencia,
promoviendo un enfoque
inclusivo y accesible.

ARTICULO 5. Asistencia
psicolégica y apoyo social.
El  Gobierno  Nacional
garantizara  de forma
preferente y célere, el acceso
a programas de apoyo
psicologico y social para las
personas diagnosticadas con
enfermedades huérfanas y
sus familias, cuidadores y
red de apoyo, considerando
el impacto emocional y

financiero que estas
enfermedades pueden
generar. Estos programas

deberan estar disponibles en
todos los centros de
referencia a nivel nacional.

Paragrafo: En desarrollo de
la asistencia, el Gobierno
Nacional a través del
Ministerio de Salud y
Proteccion  social, debera
definir el rol especifico de

ARTICULO 5. Asistencia
psicologica, apoyo social y
proteccion _de las personas
cuidadoras. El  Gobierno
Nacional garantizara de forma
preferente y célere, el acceso a
programas de apoyo
psicologico y social para las
personas diagnosticadas con
enfermedades huérfanas y sus
familias, cuidadores y redes de
apoyo, considerando el
impacto fisico, emocional y
financiero que estas
enfermedades pueden generar.
Estos programas deberan estar
disponibles en todos los
centros de referencia a nivel
nacional.

Los rogramas ara
personas cuidadoras
incluirdn formacién prictica
Y gratuita, evaluacién
periddica de su salud fisica y
mental, _prevenciéon __del
agotamiento, orientaciéon

La incorporacion propuesta se

justifica porque las
enfermedades huérfanas
pueden generar una
dependencia intensa y

prolongada que afecta no solo
la salud emocional y la
economia familiar, sino
también la integridad fisica y
mental de quienes ejercen
labores de cuidado. Por ello, el
apoyo genérico resulta
insuficiente y debe traducirse
en medidas concretas de
formacion, seguimiento en
salud, prevencion del
agotamiento y acceso a
mecanismos de respiro o
relevo. A su vez, el paragrafo
segundo establece una
salvaguarda indispensable: la
capacitacion  familiar debe
complementar el cuidado, pero
nunca sustituir las obligaciones
profesionales, asistenciales y
financieras del sistema de
salud  ni  servir como
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los centros de referencia, en
la planeacion, operacion y
evaluacion de estos
servicios, asegurando una
cobertura integral y efectiva.
Asi mismo debera establecer
los debidos protocolos que
permitan derivar las
atenciones a otros centros de
referencia, cuando no sea
posible la atencion directa
en el mismo centro, y
disponer adicionalmente de
diferentes canales para el
Servicio de  Atencién
Psicologica y apoyo social,
de manera que no se
constituyan ~ barreras  de
acceso a la atencién
prioritaria que se requiere

sobre apoyos sociales y
econémicos y mecanismos de
respiro o relevo.

Paragrafo 1: En desarrollo de
la asistencia, el Gobierno
Nacional a  través  del
Ministerio de  Salud 'y
Proteccion  social,  debera
definir el rol especifico de los
centros de referencia, en la
planeacion,  operacion y
evaluacion de estos servicios,
asegurando una  cobertura
integral y efectiva. Asi mismo
debera establecer los debidos
protocolos  que  permitan
derivar las atenciones a otros
centros de referencia, cuando
no sea posible la atencion
directa en el mismo centro, y

disponer adicionalmente de
diferentes canales para el
Servicio de Atencion

Psicolédgica y apoyo social, de
manera que no se constituyan
barreras de acceso a la atencion
prioritaria que se requiere.

Parigrafo 2. La orientacién y
capacitacién no_trasladarin
a_la familia obligaciones
sanitarias propias del
sistema_de salud ni_podrin
ser utilizadas para negar
enfermeria, asistencia
personal u_ otros apoyos
requeridos.

fundamento para negar
servicios de  enfermeria,
asistencia personal u otros

apoyos requeridos. Con estas
disposiciones se  protegen
conjuntamente la dignidad y la
salud de la persona
diagnosticada y de quien la
cuida, se previene la
sobrecarga desproporcionada
de las familias y se garantiza
una distribucién mas justa de
las  responsabilidades  de
cuidado.

ARTICULO 6. Medidas
afirmativas para la garantia
de los derechos de personas
con ELA y otras
enfermedades huérfanas. El
Gobierno Nacional
implementara, en un
término no mayor a seis
meses (6) a partir de entrada
en vigor de la presente ley,

ARTICULO 6. Medidas
afirmativas para la garantia
de los derechos de personas
con ELA y otras
enfermedades huérfanas. El
Gobierno Nacional
implementara, en un
término no mayor a seis
meses (6) a partir de entrada
en vigor de la presente ley,

politicas publicas, planes,
programas y proyectos, que
prioricen y garanticen de
forma efectiva el goce de los
derechos  constitucionales
para las personas con
enfermedades huérfanas.

En la implementacion de
estas medidas, el Gobierno
debera asegurar la
participacion ciudadana
activa de las personas
diagnosticadas con
enfermedades huérfanas y
sus familias, asi como de las
organizaciones de pacientes,
para garantizar que las
politicas y acciones
respondan a sus necesidades
reales.

Las medidas adoptadas en
cumplimiento de la presente
ley deberan estar alineadas
con los objetivos
establecidos en el Plan
Nacional de Gestién de
Enfermedades
Huérfanas/Raras,
integrando componentes de
educacion, monitoreo y
evaluacién que permitan
asegurar  una  atencion
integral. El PNG-EHR sera
el marco de referencia para
coordinar y supervisar el

cumplimiento  de  estas
politicas, planes y
programas.

Paragrafo 1. Lo estipulado

en el presente articulo
debera complementar de
manera articulada y

contribuir a la efectividad de
lo dispuesto en los articulos
13,16,17,18,19,21y22de

politicas publicas, planes,
programas y proyectos, que
prioricen y garanticen de
forma efectiva el goce de los
derechos  constitucionales
para las personas con
enfermedades huérfanas.

En la formulacién,
implementacion Yy
evaluacién de estas

medidas, el Gobierno debera
asegurar la participacion
ciudadana activa de las
personas diagnosticadas con
enfermedades huérfanas y
sus familias, asi como de las
organizaciones de pacientes,
para garantizar que las
politicas y acciones
respondan a sus necesidades
reales.

Las medidas adoptadas en
cumplimiento de la presente
ley deberan estar alineadas
con los objetivos

establecidos en el Plan
Nacional de Gestion de
Enfermedades
Huérfanas/Raras,

integrando componentes de

educacion, monitoreo y
evaluacién que permitan
asegurar  una  atencion

integral. E1 PNG-EHR sera
el marco de referencia para
coordinar y supervisar el

cumplimiento  de  estas
politicas, planes y
programas.

Paragrafo 1. Lo estipulado
en el presente articulo
debera complementar de
manera articulada y

Se incluye el ciclo de la
politica  publica con la
finalidad que tenga coherencia
con el inciso primero del
presente articulo.

la ley 1618 de 2013, dando
un énfasis diferencial a las
personas diagnosticadas con
enfermedades huérfanas.

Paréagrafo 2. En atencion a lo
establecido en el articulo 3
de la ley 1392 de 2010 y el
articulo 11 de la ley 1751 de
2015, el Gobierno nacional,
en el mismo término
establecido en el presente
articulo, creard un plan de
incentivos con el fin de
estimular la habilitacion de
los centros de referencia de

contribuir a la efectividad de
lo dispuesto en los articulos
13,16,17,18,19,21 y22 de
la ley 1618 de 2013, dando
un énfasis diferencial a las
personas diagnosticadas con
enfermedades huérfanas.

diagnostico, trat: to y
farmacias para la atencion
integral de las enfermedades
huérfanas establecidas en la
resolucion 651 de 2018.

Parigrafo 2°, De
conformidad con el articulo 9
de la Ley 1392 de 2010, el
Ministerio de Salud vy
Proteccion Social adoptari,
dentro_del mismo_término,
una estrategia de
fortalecimiento _progresivo
de la red de centros de
referencia para
enfermedades huerfanas, con
énfasis en la ELA. La
estrategia _identificard la
oferta v las  brechas
regionales, brindari
habilitacién de centros vy
promoverd su_articulacién
con los demds prestadores
mediante referencia,
contrarreferencia v
telesalud, priorizando el
aprovechamiento v
fortalecimiento de la

La modificacion desarrolla el
mandato del articulo 9 de la
Ley 1392 de 2010, que ordena
conformar una red de centros
de referencia, y reemplaza el
indeterminado plan de
incentivos  por  medidas
concretas y  verificables.
Ademas, recoge las
conclusiones de la mesa
técnica con neurdlogos sobre la
dispersion de los pacientes, la
necesidad de atencion
multidisciplinaria regional y su
articulacion con prestadores de
mayor  complejidad. La
priorizacion de la capacidad
instalada y la telesalud permite
una implementacion

capacidad __instalada. La
ausencia_de un centro de
eximirda a las entidades
responsables del
aseguramiento de garantizar
la_atencién y la remisién_al
prestador idéneo.

PARAGRAFO _ 3°. _El
Ministerio v la
Superintendencia _Nacional
de Salud publicaran
anualmente _un__informe
accesible al publico que
evidencie la realidad
estadistica _del sistema de
salud __en: tiempos de

respiratorio, nutricional y
comunicativo, atencién
domiciliaria vy enfermeria,
interrupciones, quejas,
medidas ____correctivas,
sanciones hi brechas
se_desagregard, cuando sea
técnicamente  posible vy
respetando la proteccién de
datos interseccionales, como
el sexo, la edad, ubicacién
espacial, ruralidad,
pertenencia étnica,
discapacidad v condiciones
socioeconémica, entre otros.
Las __ organizaciones _de
pacientes participarin en la

definicién y evaluacién de los
indicadores.

progresiva y territorialmente
viable, mientras que la clausula
final impide que la inexistencia
de un centro se convierta en
una barrera de acceso, en
concordancia con la proteccion
reforzada prevista en el
articulo 11 de la Ley 1751 de
2015.
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ARTICULO 7. Instancia
Nacional de revision rapida.
Las Superintendencias
Nacionales en el ambito de
su competencia y los entes
de control, conformaran una
instancia ~de  Revision
Rapida para solicitudes
elevadas por personas con
ELA y otras enfermedades
huérfanas, encargada de
atender, resolver y acelerar
los casos en los que se
presenten demoras
administrativas
injustificadas.

La creacion de esta figura
sera de obligatorio
cumplimiento  para cada

SIN MODIFICACIONES

superintendencia y los entes
de control. Su
reglamentacion debera
expedirse en un plazo no
mayor a seis (6) meses
contados a partir de la
entrada en vigencia de la
presente ley.

Esta instancia contara con
plazos  perentorios  de
acuerdo con la naturaleza
del caso, para emitir una
respuesta a aquellas
solicitudes provenientes de
zonas apartadas ylo
vulnerables del pais, debera
contar con una plataforma
en linea que facilite los
procesos de radicacion,
seguimiento 'y respuesta
para las personas
diagnosticadas con
enfermedades huérfanas en
el pais.

Paragrafo. Se exceptuan de
lo dispuesto en el presente
articulo aquellos tramites
cuyos términos se regulen de
manera independiente en las
leyes vigentes.

ARTICULO 8.
Prohibiciones. En ningiin
caso se podrd negar,
restringir, limitar,
obstaculizar o desconocer el
ejercicio de los derechos
fundamentales de las
personas con enfermedades
huérfanas, especialmente, el
derecho a la salud, la vida
digna, la autonomia en la
toma de decisiones, la
libertad de locomocion, el
trabajo, el deporte, la

SIN MODIFICACIONES

educacion, etc. en los
escenarios individuales,
familiares, sociales,
laborales,  culturales vy
econdmicos, bajo ningln
pretexto, en razéon o con
ocasion de la enfermedad. El
hacerlo  constituye  una
forma de discriminacion y
acarreara las consecuencias
legales, administrativas,
disciplinarias, penales y
demas a que haya lugar.

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

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

b)  Modificar, reducir,
suspender, desconocer o
sustituir unilateralmente las
Ordenes o prescripciones
emitidas por el profesional
tratante o por el especialista
competente, salvo que exista

una nueva valoracion clinica
debidamente motivada por
un profesional con igual o
mayor idoneidad en la
respectiva especialidad,
dejando constancia expresa
de su justificacion cientifica.

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

entre las entidades
responsables del
aseguramiento y los

prestadores de servicios de
salud.

d) Trasladar al paciente o a
su familia las controversias

administrativas,
contractuales o financieras
existentes entre las

entidades responsables del
pago y los prestadores de
servicios de salud, las cuales
deberan  resolverse  sin
afectar la  continuidad,
oportunidad, integralidad y
calidad de la atencion.

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




Pégina 14

Martes, 22 de septiembre de 2026

GACETA DEL CONGRESO 1356

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

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

disciplinarias, civiles y
penales a que haya lugar, sin
perjuicio de las
competencias de la

Superintendencia Nacional
de Salud y de las demas
autoridades competentes.

Paragrafo. En cualquier
caso, la decision sobre la
continuidad en el
tratamiento siempre sera una
decision de la persona con
diagnostico de enfermedad
huérfana.

sin efecto una prescripcion
por razones exclusivamente
administrativas, financieras
o  contractuales.  Toda
discrepancia clinica debera
resolverse mediante una
nueva valoracion realizada
por un profesional con la
misma especialidad o una
superior, debidamente
motivada y sin que ello
implique la suspension o
interrupcién  del  servicio
prescrito mientras se adopta
la decision definitiva.

Articulo 9. Proteccion de la
autonomia profesional y de
las prescripciones médicas.
Las ordenes y
prescripciones  expedidas
por el médico tratante o por
el especialista competente,
en ejercicio de su autonomia
profesional, deberan ser
respetadas por las entidades
responsables del
aseguramiento y por los
prestadores de servicios de
salud. Ninguna entidad
administrativa, auditoria
médica o prestador podra
modificar, reducir o dejar

SIN MODIFICACIONES

NUEVO ARTICULO

Articulo 10. Revisién del
estado de invalidez en
pensiones reconocidas por
esclerosis lateral
amiotrofica. Cuando la
pension _de invalidez se
haya _ reconocido __ con
fundamento en un
diagnéstico _de _esclerosis
lateral amiotrofica (ELA)
confirmado por neurélogo,
la_revisién del estado de
invalidez prevista en el
literal a) del articulo 44 de
la_ Ley 100 de 1993 sera
facultativa para el
pensionado y requerira su
consentimiento previo. Su
negativa o su___no
comparecencia_no_darin
lugar a la suspensién del
pago de la pension ni a la
prescripcion _previstas _en
esa _disposicion, ni__a
ninguna otra consecuencia
adversa sobre la

prestacion reconocida.

En ningiin caso la revision
podri_tener como objeto
reconfirmar la

La disposicion se justifica en la
proteccion reforzada de las
personas con enfermedades
graves, progresivas e
irreversibles y en los principios
de dignidad humana, seguridad
social, debido proceso y
eficacia administrativa, pues
evita que la facultad de
revision prevista en el articulo
44 de la Ley 100 de 1993 se
convierta en una carga
desproporcionada o en la
repeticion  de  valoraciones
carentes de finalidad clinica o
juridica. La medida no elimina
dicha facultad, sino que exige
motivacion técnica y garantiza
condiciones accesibles para su
practica, preservando, ademas,
el derecho del pensionado a
solicitar una nueva calificacion
cuando se agrave su pérdida de
capacidad laboral.

enfermedad ni su caricter
progresivo_e_irreversible.
Cuando la administradora
estime _ necesaria __una
nueva valoracién, debera
motivarla técnica v
expresamente, asumir_su
costo y practicarla en el
domicilio del pensionado o
mediante_modalidades no
presenciales técnicamente

procedentes, cuando su
condicién de salud

dificulte el
desplazamiento.

Lo previsto en este articulo
no limita el derecho del

pensionado_a_solicitar la
revisiéon de su estado de
invalidez _en _cualquier
tiempo, conforme al literal
b) del articulo 44 de la Ley
100 de 1993, ni las

actuaciones que procedan
cuando existan indicios de

que el dictamen se obtuvo

con fundamento en
informacion falsa (1]
fraudulenta.

NUEVO ARTICULO i
ARTICULO 11. | La modalidad de proteccion y
ACOMPANAMIENTO A | cuidado de personas con
PERSONAS CON | discapacidad y  personas

ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA Y OTRAS
ENFERMEDADES
HUERFANAS _EN _EL
MARCO DEL_SERVICIO
SOCIAL PARA LA PAZ.

El Gobierno nacional
reglamentard, dentro de los
seis (6) meses siguientes a la
entrada en vigencia de la

mayores en condicion de
vulnerabilidad ya existe en el
ordenamiento: la cre6 el
numeral 7 del articulo 11 de la
Ley 2272 de 2022 como una de
las once modalidades del
Servicio Social para la Paz. Sin
embargo, es hoy la mas
rezagada de todas. En 2025
apenas 22 jovenes ingresaron a
las modalidades a cargo del

presente ley, las condiciones
ara ue la modalidad
prevista en el numeral 7 del
articulo 11 de la Ley 2272 de
2022 se preste en favor de las
personas diagnosticadas con
esclerosis lateral amiotréfica
Y otras enfermedades
huérfanas que cursen con
alta dependencia funcional, y
de sus  cuidadoras vy
cuidadores familiares.

La prestacién del servicio
previa de la autoridad
competente _del _ Servicio
Social para la Paz, con aval
técnico _del Ministerio _de
Salud y Proteccién Social, y
el consentimiento informado
de la persona destinataria y
de quien la cuida.

PARAGRAFO 1.  Las
actividades serdn de
acompaiiamiento y apoyo no
asistencial. Quienes presten
el Servicio Social para la Paz
no  podrin __realizar
actividades que, conforme a
la Ley 1164 de 2007, exijan
titulo, certificado de
en el Registro Unico Nacional
del Talento Humano en
Salud.

PARAGRAFO 2. FEsta
medida es complementaria y
no sustituye ni disminuye las
obligaciones a_cargo de las
entidades del Sistema
General de Seguridad Social
en Salud ni de las entidades
territoriales. En ningiin caso
las actividades de
acompaiamiento y apoyo
previstas en este articulo
podrin sustituir,
reemplazar, reducir,

Ministerio de Igualdad 'y
Equidad, y la Convocatoria 01-
2026 abrio solo seis de las
once, sin incluir la de cuidado.
A ello se suma que la entidad
que la lidera se encuentra en
proceso de supresion y
liquidacién por virtud del
Decreto 626 de 2026. El
articulo no crea una figura
nueva ni gasto nuevo: activa,
focaliza y da destinatario cierto
aunamodalidad ya creada y ya
financiada con cargo al
Presupuesto  General de la
Nacion.

La focalizacion responde a una
necesidad documentada. Las
personas con esclerosis lateral
amiotrofica y otras
enfermedades huérfanas de alta
dependencia funcional
requieren apoyos sostenidos
que hoy recaen casi por
completo sobre sus familias,
sin  relevo ni  respaldo
institucional. La Corte
Constitucional, en la Sentencia
T-319 de 2025, advirti6 que la
ausencia de una politica de
cuidado "genera
desigualdades, sobrecarga a las
familias" y  exhorto  al
Congreso a avanzar en su
regulacion. Este articulo es una
respuesta concreta y de bajo
costo a ese llamado.

Finalmente, el articulo respeta
los limites que el ordenamiento

impone.  Circunscribe las
actividades al
acompafiamiento no

asistencial, en observancia de
la reserva de titulo y de
competencias de la Ley 1164
de 2007, y precisa que la
medida es complementaria y
no releva a las entidades del
Sistema General de Seguridad
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condicionar o _justificar la
negacién de servicios de
atencién domiciliaria,
enfermeria o auxiliar _de
enfermeria que sean
requeridos de acuerdo con la

condicién _clinica vy las
necesidades individuales de

Social en Salud de sus
obligaciones, con lo cual se
evita que la norma sea
invocada para negar o reducir
servicios ya debidos. Todo lo
demas —formacion,
supervision, focalizacion y
ias de proteccion— se

la_persona. Los servicios de
cuidador, acompaiiamiento y
enfermeria tienen
naturaleza,  funciones vy
finalidades _ diferentes vy
podrin concurrir cuando las
necesidades de la persona asi
disponibilidad del
acompaiiamiento previsto en
este articulo no podri ser
utilizada por las EPS, IPS o
cualquier otra entidad como
criterio para negar, reducir,
suspender o modificar
servicios de salud prescritos
o requeridos por la persona,
ni_para reemplazar _empleos
de talento humano en salud o
de cuidadores remunerados

defiere a la  potestad
reglamentaria del Gobierno
nacional.

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

ARTICULO  +0——12.
Vigencia. La presente ley
rige a partir de la fecha de su
publicacion en el Diario
Oficial y deroga todas las
disposiciones  normativas
que le sean contrarias.

Cambio de numeracion

12. PROPOSICION

Con fundamento en las anteriores consideraciones, de manera respetuosa solicito a la Honorable
Comision Séptima Constitucional Permanente del Senado de la Republica dar primer debate al Proyecto
de Ley No. 34 de 2026 Senado, “Por medio de la cual se establecen medidas para dignificar el periodo
de vida de las personas diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y otras enfermedades
catalogadas como huérfanas y se dictan otras disposiciones™ (jLey muévete por mi!), conforme al pliego
de modificaciones y al texto propuesto que se acompaiian.

Atentamente,

SANDRA CLAUDIA CHINDOY JAMIOY
Senadora de la Republica
Pacto Histérico

" SANTIAGO MONTOYA MONTOYA
Coordinadora Ponente

Senados de la Repiiblica
Partido Liberal

Ponente

13. TEXTO PROPUESTO PARA PRIMER DEBATE

Proyecto de Ley No. 34 de 2026 Senado

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

El Congreso de Colombia

Decreta

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

ARTICULO 2°. Atencion prioritaria y oportunidad efectiva.- Las solicitudes, actuaciones y
prestaciones requeridas por personas diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) o
con otra enfermedad del listado de enfermedades huérfanas adoptado por el Ministerio de Salud
y Proteccion Social recibiran atencion prioritaria Las actuaciones y prestaciones derivadas de
dichas solicitudes deberan tramitarse y resolverse con especial celeridad por las entidades

publicas y privadas que intervienen en el Sistema de Seguridad Social Integral, en el Sistema
Nacional de Discapacidad y en los programas de proteccion social. Los términos se contardn
desde la radicacion de la solicitud y solo se entenderan cumplidos con la materializacion
efectiva del servicio, la tecnologia, el apoyo o el pago, y no con la sola expedicion de la
autorizacion, remision o acto de reconocimiento.

La prioridad se activara de oficio con la constancia del diagndstico en la historia clinica o en la
orden del profesional tratante. Para los efectos del articulo 20 de la Ley 1755 de 2015, dicha
constancia acredita sumariamente la titularidad del derecho y el riesgo de perjuicio
irremediable, sin que sea exigible prueba adicional. La prioridad no podra condicionarse a la
inscripeion previa en registros administrativos o de vigilancia en salud publica, a la calificacion
de la pérdida de capacidad laboral ni a orden judicial. Cuando exista sospecha clinica fundada
de ELA, la prioridad se aplicard a las actuaciones dirigidas a establecer o descartar el
diagnostico.

La atencion prioritaria comprende, entre otras, las siguientes actuaciones:

a) Las consultas, pruebas y remisiones necesarias para el diagnostico y el diagndstico
diferencial, incluida la valoracion por neurologia;

b) La certificacion de discapacidad y la inscripcion o actualizacion en el Registro de

Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad;

¢) La calificacion de la pérdida de capacidad laboral en primera oportunidad y las
actuaciones ante las juntas de calificacion de invalidez;

d) El reconocimiento, la inclusion en nomina y el pago de la pension de invalidez, las
incapacidades y demads prestaciones economicas;

¢) Los ajustes razonables, la reubicacion y las actuaciones administrativas relacionadas
con la estabilidad laboral reforzada del articulo 26 de la Ley 361 de 1997; y

f) La autorizacion y prestacion efectiva de los servicios y tecnologias en salud prescritos,
incluidos la atencion domiciliaria, los cuidados paliativos y la enfermeria, asi como la
valoracion del apoyo de cuidador o asistente personal conforme a la Ley 2297 de 2023.

Paragrafo 1: Para la garantia de la prestacion de servicios de salud, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social deberd crear en un plazo no mayor a 6 meses, un estandar que establezca el
tiempo adecuado por diagnéstico para la atencion integral de dicha poblacion, teniendo en
cuenta criterios de priorizacion como: el grado de progresividad de la enfermedad, la dispersion
geografica, ademas de otros que se consideren vitales.

Con base al estandar elaborado, y a fin de garantizar dignidad en los diferentes tramites de la
proteccion social, tanto el Ministerio de Salud y Proteccion Social, como, el Ministerio del
Trabajo aseguraran celeridad en los procesos del Sistema General de Riesgos Laborales y del
Sistema General de Pensiones, a fin de garantizar una atencién integral a las personas
diagnosticadas con enfermedades huérfanas. Los estandares comprenderan las actuaciones de
los Sistemas Generales de Seguridad Social en Salud, Pensiones y Riesgos Laborales, no podran
ampliar los términos previstos en esta ley ni en la normativa vigente, y su falta de expedicion
no podra invocarse para aplazar, condicionar o negar la atencion prioritaria prevista en este
articulo.

Paragrafo 2°. Los requerimientos de documentos se formularan por una sola vez, dentro de los
dos (2) dias habiles siguientes a la radicacion, sin exigir informacion que repose en la historia
clinica o en bases de datos publicas, y el traslado por falta de competencia no reiniciara el
término. La atencion prioritaria no implica el reconocimiento automatico de prestaciones. El
incumplimiento de los términos no autoriza la suspension de prestaciones en curso y dara lugar
a las actuaciones de inspeccion, vigilancia y control y a las responsabilidades del respectivo
régimen.

PARAGRAFO 3. Las actuaciones no se supeditan exclusivamente a las taxativas en esta ley. Cualquier
actuacion que responda a los objetivos de la ley, debera ser atendida de forma prioritaria.

ARTICULO 3°. Protocolos, guias y rutas especializadas de atencion. El Ministerio de Salud y Proteccion
Social desarrollara protocolos, guias y rutas de atencion diferenciados para personas con Esclerosis
Lateral Amiotrofica y demas enfermedades huérfanas que generen discapacidad, dependencia funcional,
progresividad acelerada, riesgo vital o alta carga de cuidado, que incluyan medidas para priorizar sus
solicitudes y necesidades clinicas, garantizando la atencion preferente de sus necesidades médicas, entre
las que se incluyan medicamentos, citas, examenes especializados, entre otros, y en los casos de
urgencia. La ruta integral de atencion especifica para la esclerosis lateral amiotrofica, sera de obligatorio
cumplimiento para los integrantes del Sistema General de Seguridad Social en Salud, la cual contendra
como minimo:

a) Las sefiales de alarma y los criterios de sospecha clinica para el personal de primer nivel, las reglas
de remision prioritaria a neurologia y los estudios requeridos para confirmar el diagnostico y descartar
las enfermedades que lo simulan, incluida la asesoria genética;

dienidad, 1a d

b) La comunicacion del diagnostico en condiciones de de un profesional de
referencia dentro del equipo tratante y la atencién multidisciplinaria periodica coordinada por
neurologia, integrada como minimo por neumologia, rehabilitacion, fonoaudiologia, nutricion, salud
mental, trabajo social y enfermeria, terapia respiratoria, fisioterapia y terapia ocupacional;

¢) La valoracion periodica respiratoria, nutricional, de la deglucién funcional, funcional, comunicativa
y cognitiva, y la prescripcion anticipada del soporte ventilatorio y nutricional, los sistemas de
comunicacion alternativa, como los dispositivos de seguimiento ocular y las ayudas técnicas. La garantia
de comunicacion incluird, cuando se requiera, dispositivos de acceso por mirada u otras interfaces
adaptadas, software, instalacion, configuracion, entrenamiento, adaptacion progresiva, mantenimiento,
reparacion, sustitucion y equipo temporal de respaldo. La autorizacion se tramitara integralmente
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conforme al plan de atencion, sin fi sus p s ni sustituir una solucion de alta
complejidad por otra que no satisfaga la necesidad funcional individual;

d) La atencion domiciliaria y los cuidados paliativos desde el diagnostico, el acompafiamiento para la
planificacion anticipada de decisiones, la voluntad anticipada y el duelo, y la valoracion
interdisciplinaria y separada de las necesidades de enfermeria, asistencia personal y apoyo de cuidador,
conforme a la jurisprudencia constitucional, con orientacién a la familia sobre los programas de apoyo
a cuidadores previstos en las Leyes 2297 de 2023 y 2456 de 2025 y en la Politica Nacional de Cuidado;

La intensidad y duracion de estos servicios se determinara segun el riesgo y las necesidades individuales,
sin topes estandarizados ni presuncion de disponibilidad familiar. Cuando el desplazamiento sea dificil,
riesgoso o desproporcionado, las valoraciones se realizaran en el domicilio o por modalidades no
presenciales técnicamente procedentes, sin sustituir la atencion presencial necesaria.

e) La existencia, en cada departamento o region cuando la densidad poblacional lo justifique, de al menos
un prestador con capacidad para el diagnéstico y el manejo multidisciplinario, articulado mediante
telesalud con centros de mayor complejidad, que las entidades resp bles del i incluira
en su red. Se priorizara el aprovechamiento de la capacidad instalada, organizando los hospitales
publicos y universitarios, y no implicara nueva infraestructura;

En cualquier caso, la d sera compl ia y no sustituira la pr ial. Cuando la
remision fuera del lugar de residencia sea necesaria, se garantizaran el transporte y, en caso de requerirse,
alojamiento, en los términos del numeral g del articulo 2 de esta ley.

f) Los tiempos maximos por fase de la enfermedad y los indicadores de seguimiento, que incluiran al
menos el tiempo entre la sospecha y la valoracion por neurologia, el tiempo hasta el diagnostico, el
tiempo hasta el ingreso a la atencion multidisciplinaria, el acceso a soporte respiratorio, nutricional y
comunicativo, la atencion domiciliaria, la enfermeria, las interrupciones de servicios y las quejas por
negacion o demora.

g) Un plan de urgencia y contingencia que asegure el suministro ininterrumpido de medicamentos,
insumos y servicios, el mantenimiento y reemplazo oportuno de equipos esenciales, la disponibilidad de
soluciones temporales durante reparaciones y las medidas de respaldo frente a fallas eléctricas o técnicas
de ventiladores, equipos de tos asistida, aspiradores y sistemas de comunicacion.

Paréagrafo 1. En un plazo no mayor a (12) meses a partir de la entrada en vigencia de la presente ley, el
Ministerio de Salud y Proteccion Social debera establecer los protocolos, las guias y las rutas de atencion
y diagnéstico de aquellas enfermedades huérfanas que hoy no cuentan con vias de atencion especificas.
Para esto, el Ministerio de Salud y Proteccion Social, con el apoyo técnico del Instituto de Evaluacion
Tecnoldgica en Salud, IETS, formulara e implementara un plan gradual y priorizado para la
actualizacion, adopcion o elaboracion de guias de practica clinica, protocolos y rutas integrales de
atencion para las enfermedades huérfanas objeto de la presente ley. Dicho plan debera definir criterios
de priorizacion basados en riesgo vital, progresividad de la enfermedad, discapacidad, dependencia
funcional, carga de cuidado, ausencia de ruta clinica especifica, variabilidad injustificada en la atencion,
frecuencia de barreras de acceso y disponibilidad de evidencia cientifica. La implementacion del plan
debera sujetarse a criterios de viabilidad técnica, analisis de impacto fiscal, disponibilidad presupuestal
y capacidad institucional, sin perjuicio de la atencion integral y oportuna que deba garantizarse a las
personas diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y demas enfermedades huérfanas que
generen discapacidad, dependencia funcional, progresividad acelerada, riesgo vital o alta carga de
cuidado.

Paragrafo 2. Sin perjuicio de las disposiciones del presente articulo, los protocolos, guias y rutas de
atencion diferenciados, integraran aquellos que se estan implementando actualmente y cuyo desarrollo
haya demostrado eficacia en su implementacion.

De manera complementaria y como parte de las guias y rutas, se conformara un directorio de red
institucional de apoyo, que incluya especialistas, entidades publicas y privadas, organizaciones no
lucrativas, entre otros, que permita a los usuarios y pacientes conocer a la comunidad de expertos con
que cuenta el pais para la atencion de enfermedades huérfanas.

Asimismo, se promovera el transito a herramientas digitales que permitan y faciliten el acceso de los
usuarios, asi como el transito a nuevos procesos y propender por la mejora continua en la atencion y
acompanamiento de los pacientes con enfermedades huérfanas. En cualquier caso, las herramientas
digitales seran complementarias y no podréan constituirse en el inico canal de acceso.

Paragrafo 3. En aras de garantizar el acceso a los servicios y atenciones en salud a los pacientes, la
Superi dencia de Salud blecera un protocolo especial, que permita adelantar el debido
seguimiento, evaluacion y auditoria al cumplimiento de los contenidos dispuestos en los protocolos, las
guias y las rutas de atencion y diagnostico de enfermedades huérfanas

Paragrafo 4°. La ruta integral de atencion y la guia de practica clinica correspondiente se elaboraran con
participacion de las sociedades cientificas de neurologia y de las demas especialidades involucradas, las
organizaciones de personas con ELA y de sus familias, los prestadores con experiencia acreditada en la
atencion de la enfermedad y la academia.

Paragrafo 5°. Revision, actualizacion y transparencia. El Ministerio de Salud y Proteccion Social revisara
la ruta al menos cada tres (3) afios y la actualizara cuando resulte necesario. La revision se adelantara
antes de dicho término cuando: a) surja evidencia cientifica que pueda modificar sus recomendaciones;
b) se autoricen nuevas indicaciones o tecnologias en salud para las enfermedades comprendidas en la
ruta; o ¢) los indicadores previstos en el literal f) evidencien fallas en su implementacion. Las versiones
de la ruta, sus soportes cientificos, las declaraciones de intereses de quienes participen en su elaboracion
y los informes de revision seran publicos y accesibles,

ARTICULO 4. Educacién en materia de derechos de las personas con discapacidad y
enfermedades huérfanas. El Gobierno Nacional implementard, en un término no mayor a seis
meses (6) a partir de entrada en vigencia de la presente ley, en coordinacion con secretarias de
salud de gobernaciones y alcaldias, un programa de educacion, sensibilizacion y capacitacion
en materia de derechos de las personas con discapacidad, especialmente de las enfermedades
huérfanas y sus necesidades particulares, sus cuidadores y red de apoyo, dirigido a funcionarios
publicos con el fin de garantizar un tratamiento diferenciado necesario para las personas con
enfermedades huérfanas y los criterios interseccionales que les sean aplicables.

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

Paragrafo: Adicionalmente, el programa debera incluir una especificacion clara de los tipos de
discapacidad que pueden presentarse, tanto visibles como invisibles. En los casos en que la
discapacidad no sea visible, se debera proporcionar informacion adecuada para sensibilizar a
los participantes sobre la posibilidad de su existencia, promoviendo un enfoque inclusivo y
accesible.

ARTICULO 5. Asistencia psicologica, apoyo social y proteccion de las personas cuidadoras. El
Gobierno Nacional garantizara de forma preferente y célere, el acceso a programas de apoyo psicologico

y social para las personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas y sus familias, cuidadores y redes
de apoyo, considerando el impacto fisico, emocional y financiero que estas enfermedades pueden
generar. Estos programas deberan estar disponibles en todos los centros de referencia a nivel nacional.

Los programas para personas cuidadoras incluiran formacién practica y gratuita, evaluacion periodica
de su salud fisica y mental, prevencién del agotamiento, orientacion sobre apoyos sociales y econdmicos
y mecanismos de respiro o relevo.

Paragrafo 1: En desarrollo de la asistencia, el Gobierno Nacional a través del Ministerio de Salud y
Proteccion social, debera definir el rol especifico de los centros de referencia, en la planeacion, operacion
y evaluacion de estos servicios, asegurando una cobertura integral y efectiva. Asi mismo debera
establecer los debidos protocolos que permitan derivar las atenciones a otros centros de referencia,
cuando no sea posible la atencion directa en el mismo centro, y disponer adicionalmente de diferentes
canales para el Servicio de Atencion Psicologica y apoyo social, de manera que no se constituyan
barreras de acceso a la atencion prioritaria que se requiere.

Paragrafo 2. La orientacion y capacitacion no trasladaran a la familia obligaciones sanitarias propias del
sistema de salud ni podran ser utilizadas para negar enfermeria, asistencia personal u otros apoyos
requeridos.

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

En la formulacién, implementacion y evaluacion de estas medidas, el Gobierno debera asegurar
la participacion ciudadana activa de las personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas y
sus familias, asi como de las organizaciones de pacientes, para garantizar que las politicas y
acciones respondan a sus necesidades reales.

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

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

Paragrafo 2°. De conformidad con el articulo 9 de la Ley 1392 de 2010, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social adoptara, dentro del mismo término, una estrategia de fortalecimiento progresivo de
la red de centros de referencia, con énfasis en la ELA. La estrategia identificara la oferta y las brechas
regionales, brindara asistencia técnica para la habilitacion de centros y promovera su articulacion con
los demas prestadores mediante referencia, contrarreferencia y telesalud, priorizando el
aprovechamiento y fortalecimiento de la capacidad instalada. La ausencia de un centro de referencia en
el territorio no eximira a las entidades responsables del aseguramiento de garantizar la atencion y la
remision al prestador idoneo.

PARAGRAFO 3°. El Ministerio y la Superintendencia Nacional de Salud publicaran anualmente un
informe accesible al publico que evidencie la realidad estadistica del sistema de salud en: tiempos de
diagnostico, acceso a equipos multidisciplinarios, soporte respiratorio, nutricional y comunicativo,
atencion domiciliaria y enfermeria, interrupciones, quejas, medidas correctivas, sanciones y brechas
territoriales. La informacion se desagregara, cuando sea técni posible y resp do la proteccion
de datos interseccionales, como el sexo, la edad, ubicacion espacial, ruralidad, pertenencia étnica,
discapacidad y condiciones socioeconomica, entre otros. Las organizaciones de pacientes participaran
en la definicion y evaluacion de los indicadores.

ARTICULO 7. Instancia Nacional de revision répida. Las Superintendencias Nacionales en el
ambito de su competencia y los entes de control, conformaran una instancia de Revision Rapida
para solicitudes elevadas por personas con ELA y otras enfermedades huérfanas, encargada de
atender, resolver y acelerar los casos en los que se presenten demoras administrativas
injustificadas.

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

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

Paragrafo. Se exceptuan de lo dispuesto en el presente articulo aquellos tramites cuyos términos
se regulen de manera independiente en las leyes vigentes.

ARTICULO 8. Prohibiciones. En ningin caso se podra negar, restringir, limitar, obstaculizar o
desconocer el ejercicio de los derechos fundamentales de las personas con enfermedades
huérfanas, especialmente, el derecho a la salud, la vida digna, la autonomia en la toma de
decisiones, la libertad de locomocion, el trabajo, el deporte, la educacion, etc. en los escenarios
individuales, familiares, sociales, laborales, culturales y economicos, bajo ningun pretexto, en
razén o con ocasion de la enfermedad. El hacerlo constituye una forma de discriminacion y
acarreara las consecuencias legales, administrativas, disciplinarias, penales y demas a que haya
lugar.

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

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

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

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

d) Trasladar al paciente o a su familia las controversias administrativas, contractuales o
financieras existentes entre las entidades responsables del pago y los prestadores de servicios
de salud, las cuales deberan resolverse sin afectar la continuidad, oportunidad, integralidad y
calidad de la atencion.

e) Adoptar decisiones administrativas o contractuales que tengan como efecto impedir,
desalentar o limitar la formulacion de los servicios de salud que el paciente requiera, o interferir
en la independencia, autonomia y libertad de criterio del talento humano en salud.

El incumplimiento de las prohibiciones previstas en este articulo constituira una infraccion al
Sistema General de Seguridad Social en Salud y dara lugar a las investigaciones y sanciones
administrativas, disciplinarias, civiles y penales a que haya lugar, sin perjuicio de las
competencias de la Superintendencia Nacional de Salud y de las demas autoridades
competentes.

Paréagrafo. En cualquier caso, la decision sobre la continuidad en el tratamiento siempre sera
una decision de la persona con diagnostico de enfermedad huérfana.

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

Articulo 10. Revision del estado de invalidez en pensiones reconocidas por esclerosis lateral
amiotrofica. Cuando la pension de invalidez se haya reconocido con fundamento en un
diagnostico de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) confirmado por neurélogo, la revision del
estado de invalidez prevista en el literal a) del articulo 44 de la Ley 100 de 1993 sera facultativa
para el pensionado y requerira su consentimiento previo. Su negativa o su no comparecencia no
daran lugar a la suspension del pago de la pension ni a la prescripcion previstas en esa
disposicion, ni a ninguna otra consecuencia adversa sobre la prestacion reconocida.

En ningtin caso la revision podra tener como objeto reconfirmar la enfermedad ni su caracter
progresivo e irreversible. Cuando la administradora estime necesaria una nueva valoracion,
debera motivarla técnica y expresamente, asumir su costo y practicarla en el domicilio del

pensionado o mediante modalidades no presenciales técnicamente procedentes, cuando su
condicion de salud dificulte el desplazamiento.

Lo previsto en este articulo no limita el derecho del pensionado a solicitar la revision de su
estado de invalidez en cualquier tiempo, conforme al literal b) del articulo 44 de la Ley 100 de
1993, ni las actuaciones que procedan cuando existan indicios de que el dictamen se obtuvo con
fundamento en informacion falsa o fraudulenta.

ARTI’CULVO 11. ACOMPANAMIENTO A PERSONAS CON ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA Y OTRAS ENFERMEDADES HUERFANAS EN EL MARCO DEL SERVICIO
SOCIAL PARA LA PAZ.

El Gobierno nacional reglamentard, dentro de los seis (6) meses siguientes a la entrada en vigencia de la
presente ley, las condiciones para que la modalidad prevista en el numeral 7 del articulo 11 de la Ley
2272 de 2022 se preste en favor de las personas diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrofica y otras
enfermedades huérfanas que cursen con alta dependencia funcional, y de sus cuidadoras y cuidadores
familiares.

La prestacién del servicio requerira autorizacion previa de la autoridad competente del Servicio Social
para la Paz, con aval técnico del Ministerio de Salud y Proteccion Social, y el consentimiento informado
de la persona destinataria y de quien la cuida.

PARAGRAFO 1. Las actividades serdn de ) y apoyo no ial. Quienes presten el
Servicio Social para la Paz no podran realizar actividades que, conforme a la Ley 1164 de 2007, exijan
titulo, certificado de competencias o inscripcion en el Registro Unico Nacional del Talento Humano en
Salud.

PARAGRAFO 2. Esta medida es complementaria y no sustituye ni disminuye las obligaciones a cargo
de las entidades del Sistema General de chundad Social en Salud ni de las entidades territoriales. En
ningun caso las actividades de acompaii y apoyo previstas en este articulo podran sustituir,
reemplazar, reducir, condicionar o Justiﬁcar la negacion de servicios de atencion domiciliaria,
enfermeria o auxiliar de enfermeria que sean requeridos de acuerdo con la condicion clinica y las
necesidades individuales de la persona.

Los servicios de cuidador, acompafiamiento y enfermeria tienen naturaleza, funciones y finalidades
diferentes y podran concurrir cuando las necesidades de la persona asi lo requieran.

La existencia o disponibilidad del acompafiamiento previsto en este articulo no podra ser utilizada por
las EPS, IPS o cualquier otra entidad como criterio para negar, reducir, suspender o modificar servicios
de salud prescritos o requeridos por la persona, ni para reemplazar empleos de talento humano en salud
o de cuidadores remunerados

ARTICULO 12. Vigencia. La presente ley rige a partir de la fecha de su publicacion en el Diario
Oficial y deroga todas las disposiciones normativas que le sean contrarias.

13. REFERENCIAS

Congreso de la Repiiblica (2010). Ley 1392 de 2010, por medio de la cual se las dades huérfana
como de especial interés.

http://www.secretariasenado. g do/basedoc/ley_1392_2010.html

Congreso de la Republica (2010). Ley 1414 de 2010, por la cual se medidas i de p i6n para
las personas que padecen epilepsia.
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/INEC/IGUB/ley-1414-2010.pdf

Cnngreio de la Republlca (2014). Ley 1733 de 2014, Ley Consuelo Devis Saavedra, sobre cuidados paliativos.

Congreso de la Republica (2015). Ley Estatutaria 1751 de 2015, por medio de la cual se regula el derecho fundamental
ala salud.

http://www. g d sedoc/ley_1751_2015.html

Congreso de la Repiiblica (2019). Ley 1996 de 2019, sobre el cjercicio de la capacidad legal de las personas con
discapacidad.
http://ww gov. loc/ley_1996_2019.html

Congreso de la Repiiblica (2023). Ley 2297 de 2023, sobre autonomia de las personas con discapacidad y sus
cuidadores.

Congreso de la Republica (2025). Ley 2456 de 2025, por medio de la cual se crean los fondos de proteccion y apoyo a
personas con discapacidad y sus cuidadores.

https://w i 20! 'ma.php?i=260416

Corte Constitucional (2003). Sentencia T-859 de 2003. M. P. Eduardo Montealegre Lynett.
https://ww or 1.gov.co/relatoria/2003/T-859-03.htm

Corte Consitucional (2008). Sentencia T-760 de 2008. M. P. Manuel José Cepeda Espinosa.
https://w 0V.C 1a/2008/T-760-08.htm

Corte Constitucional (2014) Sentencia C-313 de 2014. M. P. Gabriel Eduardo Mendoza Martelo.
https://www.cor ov.co/relatoria/2014/C-313-14.htm

Corte Constitucional (2016). Sentencia T-094 de 2016. M. P. Alejandro Linares Cantillo.

https://ww or 1.gov.co/relatoria/2016/T-094-16.htm

Corte Constitucional (2024) Sentencia T-150 de 2024, sobre capacitacion y remuneracion del cuidador.
https://w 0V.C a/2024/T-150-24.htm

Corte Constitucional (2025) Sentencia T-501 de 2025, sobre reglas para el reconocimiento del servicio de cuidador.

https://www.cor gov.co/relatoria/

Ministerio de Salud y Proteccion Social (2018). Resolucion 651 de 2018, sobre centros de referencia para
enfermedades huérfanas.
https://www.minsalud.gov. Nuevo/

Ministerio de Salud y Prote
RLCPD.
https://w i 20"

i6n Social (2024). Resolucion 1197 de 2024, sobre certificacion de discapacidad y

Normal jsp?i=157438
2625 de 2025, i

del listado de enfermedades

Ministerio de Salud y Proteccion Social (2025). Resol
huérfanas.

https://www.suin-juriscol.gov.co/viewDocument.asp?id=30055971
Ministerio de Salud y Proteccion Social (2025). Resolucion 2764 de 2025, UPC para la vigencia 2026.

https://www.minsalud.gov. Nuevo/

Ministerio de Salud y Proteccion Social (2026). Resolucion 1644 de 2026, sobre telesalud y telemedicina.
lombia-actualiza-sus-reglas/

i6n Colombi
con ELA en Colombia.

de Esclerosis Lateral — ACELA (2023). Encuesta de caracterizacion de personas

International Alliance of ALS/MND Associations (2026). ALS/MND Fundamental Rights Survey 2025.
https://www.als-mnd.org/

Naciones Unidas (2006). Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por Colombia

mediante la Ley 1346 de 2009.

https:/www.un. d pdf

Jefatura del Estado de Espana (2024). Ley 3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas con
ELA.

https://www.boe.es/eli/es/1/2024/10/30/3

National Institute for Health and Care Excellence — NICE (2016, act.). Motor neurone disease: assess!
management. Guideline NG42.
K/euid H

ment and

https://www.nice.org




Péagina 18

Martes, 22 de septiembre de 2026

GACETA DEL CONGRESO 1356

Comision Séptima Constitucional Permanente

LA COMISION SEPTIMA CONSTITUCIONAL PERMANENTE DEL HONORABLE SENADO DE LA
REPUBLICA. - Bogota D.C., al dia veintidds (22) del mes de septiembre del afio dos mil veinti seis (2026) -
En la presente fecha se autoriza la publicacién en Gaceta del Conareso de la Republica, Informe de

Ponencia para primer debate, y texto propuesto, asi:

INFORME DE PONENCIA PARA: PRIMER DEBATE

NUMERO DEL PROYECTO DE LEY: 034/2026 Senado

TITULO: “POR MEDIO DE LA CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS PARA DIGNIFICAR EL PERIODO DE VIDA DE LAS
PERSONAS DIAGNOSTICADAS CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA) Y OTRAS ENFERMEDADES
CATALOGADAS COMO HUERFANAS Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES” (jLEY MUEVETE POR MI!),"

INICIATIVA: H.S. PEDRO HERNANDO FLOREZ PORRAS, H.R. MIGUEL ANGEL GRISALES SUAREZ

RADICADO: EN SENADO: 22-07-2026

EN COMISION: 11-08-2026  EN CAMARA: XX-XX-202X
PUBLICACIONES - GACETAS
PONENCIA TEXTO

PONENCIA PONENCIA TEXTO PONENCIA
ORIGINAL 14DEBATE | DEFINITIVO | 2% DEBATE DEFINTIVO | 14DEBATE | DEFINITIVO | 2°DEBATE | DEFINTIVO
SENADO COM Vil SENADO PLENARIA CAMARA com Vil CAMARA PLENARIA
SENADO SENADO CAMARA CAMARA
10 Art
968/2026
PONENTES PRIMER DEBATE
HH.SS. PONENTES ASIGNADO (A) | PARTIDO
SANDRA CLAUDIA CHINDOY JAMIOY | COORDINADORA | PACTO HISTORICO
SANTIAGO MONTOYA MONTOYA ‘ PONENTE ‘ PARTIDO LIBERAL

NUMERO DE FOLIOS: SESENTA Y CINCO (65)
RECIBI8O EL DiA: 21 DE SEPTIEMBRE DE 2026
HORA: 16:30 PM

Lo anterior, en cumplimento de lo ordenado en el inciso 5° del articulo 2° de la Ley 1431 de 2011.

El secretario

/

~
ALFREDO JOSE MOISES LOPEZ
Secretario General
Comision Séptima
Senado de la Republica
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