
N O TA  A C L A R AT O R I A

NOTA ACLARATORIA PROYECTO DE LEY NÚMERO 185 DE 2024 SENADO

por medio de la cual se establecen los lineamientos de la política pública de la gestión comunitaria del 
agua y se dictan otras disposiciones.

NOTA ACLARATORIA

Por considerar que el Proyecto de Ley No. 185/24 Senado “POR MEDIO DE LA CUAL SE 
ESTABLECEN LOS LINEAMIENTOS DE LA POLÍTICA PÚBLICA DE LA GESTIÓN 
COMUNITARIA DEL AGUA Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES” efectivamente 
corresponde a la Comisión Sexta del Senado, se anulan las anteriores publicaciones y 
se procede nuevamente con la asignación de Comisión encargada de dar primer debate 
a esta iniciativa en los términos del numeral 2°, artículo 2° de la Ley 5ta de 1992 
(corrección formal de los procedimientos), y artículo 2° de la Ley 3ra de 1992.

En consecuencia, se corre traslado a la Comisión Sexta del Senado de la República.

Cordialmente,

SAÚL CRUZ BONILLA
Secretario General (E)
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PROYECTO DE LEY NÚMERO 163 DE 2016 
SENADO

por medio de la cual se expide la ley del actor para  
garantizar los derechos laborales, culturales y de 

autor de los actores y actrices en Colombia.

CAPÍTULO I

Objeto, ámbito de aplicación y definiciones 

Artículo 1°. Objeto. La presente ley tiene por ob-
jeto establecer un conjunto de medidas que garanticen 
el ejercicio de la actuación como una profesión en Co-
lombia, protegiendo los derechos laborales, culturales 
y de autor de los actores y actrices en sus creaciones, 
conservación, desarrollo y difusión de su trabajo y 
obras artísticas.

Artículo 2°. Ámbito de la ley. La presente ley regula 
lo concerniente a la actuación como profesión, derechos 
laborales y oportunidades de empleo, derechos de autor, 
difusión del trabajo de los actores y régimen sancionato-
rio, entre otros; brindando herramientas para dignificar 
esta labor por sus aportes culturales a la nación.

Parágrafo. La presente ley rige para todo tipo de 
producciones o actividades que requieran de actores y 
actrices para su realización, bien sean escénicas, tea-
trales, audiovisuales, sonoras o de doblaje. 

Artículo 3°. Actor o actriz. Se considera actor para 
efectos de esta ley, aquel creador que se sirve de su cuer-
po, su voz, su intelecto y su capacidad histriónica para 
crear personajes e interpretaciones en producciones tea-
trales y todo tipo de expresiones artísticas y realizaciones 
audiovisuales, radiales y demás medios. El actor o actriz 
es titular de derechos morales y patrimoniales de autor. 

Artículo 4°. Actor profesional. Para efectos de esta 
ley se entiende por actor profesional aquel actor o ac-
triz que acredite alguno de los siguientes requisitos:

i) Título profesional de maestro en artes escénicas
o títulos afines;

ii) Experiencia de trabajo actoral mayor de diez
(10) años acumulados y certificados en cualquier me-
dio escénico o audiovisual, avalada por el Comité de
Acreditación Actoral;

iii) Combinación entre educación informal, técni-
ca o tecnológica y, experiencia de trabajo actoral mí-
nimo de cinco (5) años acumulados y certificados en 
cualquier medio escénico o audiovisual, avalada por el 
Comité de Acreditación Actoral.

Artículo 5°. Ensayo, caracterización, actividad pre-
paratoria y conexa a la creación de personajes. Es toda 
actividad propia de la actuación, mediante la cual el 
actor o actriz prepara la creación o caracterización del 
personaje, ensaya la realización de la obra, investiga, 
estudia, memoriza guiones y realiza cualquier otra acti-
vidad relacionada con el mismo, en el lugar de trabajo 
y fuera de él. 

Artículo 6°. Creaciones artísticas como patrimo-
nio cultural. Las creaciones artísticas de los actores, 
como agentes generadores de patrimonio cultural de 
la nación, contribuyen a la construcción de identidad 
cultural y memoria de la nación. De acuerdo con lo an-
terior, el trabajo de los actores profesionales debe ser 
protegido y sus derechos garantizados por el Estado. 
Las producciones dramáticas en cine, televisión, teatro 
y otras formas de lenguaje escénico o audiovisual son 
bienes de interés cultural.

Artículo 7°. Roles en creaciones artísticas. Entién-
dase por creaciones artísticas: 

– Rol protagónico: Personaje interpretado por un
actor o actriz, alrededor del cual gira la trama central 
de la producción.

– Rol coprotagónico o antagónico: Personaje inter-
pretado por un actor o actriz que, teniendo su propia 
historia dentro de la trama, esta gira alrededor de los 
protagonistas.
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SECCIÓN DE LEYES 
SENADO DE LA REPÚBLICA – SECRETARIA GENERAL – TRAMITACIÓN              

LEYES 
Bogotá D.C., 18 de Noviembre de 2024  
  
Señor Presidente:  
 
Con el fin de repartir el Proyecto de Ley No.185/24 Senado “POR MEDIO DE LA CUAL SE 
ESTABLECEN LOS LINEAMIENTOS DE LA POLÍTICA PÚBLICA DE LA GESTIÓN 
COMUNITARIA DEL AGUA Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES”, me permito remitir 
a su despacho el expediente de la mencionada iniciativa, presentada el día de hoy ante la 
Secretaria General del Senado de la República por los Honorables Senadores ANA PAOLA 
AGUDELO GARCÍA, MANUEL VIRGUEZ PIRAQUIVE, CARLOS EDUARDO GUEVARA 
VILLABÓN; y la Honorable Representante IRMA LUZ HERRERA.  La materia de que trata 
el mencionado Proyecto de Ley es competencia de la Comisión SEXTA Constitucional 
Permanente del Senado de la República, de conformidad con las disposiciones 
Constitucionales y Legales. 
 
 
 
 
SAÚL CRUZ BONILLA 
Secretario General (E) 

 
 

PRESIDENCIA DEL H. SENADO DE LA REPÚBLICA – NOVIEMBRE 18 DE 2024 
 
De conformidad con el artículo 2o de la Ley 3ra de 1992, y teniendo en cuenta que esta 
iniciativa fue repartida a la Comisión QUINTA Constitucional, se procede a reasignarse el 
precitado Proyecto de Ley a la Comisión SEXTA Constitucional y envíese copia del mismo 
a la Imprenta Nacional para que sea publicado con su respectiva nota aclaratoria en la 
Gaceta del Congreso. 
 
CÚMPLASE 
 
EL PRESIDENTE DEL HONORABLE SENADO DE LA REPÚBLICA 
 
 
 
EFRAIN CEPEDA SARABIA 
 
SECRETARIO GENERAL (E) DEL HONORABLE SENADO DE LA REPÚBLICA 

 
 
 
 
SAÚL CRUZ BONILLA 

P O N E N C I A S

INFORME DE PONENCIA PARA PRIMER DEBATE AL PROYECTO DE LEY NÚMERO 
292 DE 2024 SENADO

por medio de la cual se establecen medidas para dignificar el periodo de vida de las personas 
diagnosticadas con esclerosis lateral amiotróficas y otras enfermedades catalogadas como huérfanas 

y se dictan otras disposiciones (Ley ¡Muévete por mí!).

 
Bogotá D.C., noviembre  2024  
 
 
Doctor 
PRAXERE JOSÉ OSPINO REY  
Secretario  Comisión Séptima Constitucional 
Senado de la República.  
Ciudad 

REFERENCIA: Informe de Ponencia para primer debate al  
Proyecto de Ley No. 292/2024 Senado “POR MEDIO DE LA 
CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS PARA DIGNIFICAR EL 
PERIODO DE VIDA DE LAS PERSONAS DIAGNOSTICADAS 
CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICAS Y OTRAS 
ENFERMEDADES CATALOGADAS COMO HUERFANAS Y 
SE DICTAN OTRAS DISPOSCIONES” (LEY ¡MUEVETE POR 
MI!)”.  
 

Respetado Secretario,   
 
Atendiendo a lo dispuesto en los artículos 150, 153, y 156 de la Ley 5ª de 1992, y conforme 
a la designación hecha por la Mesa Directiva como ponentes de esta iniciativa, nos 
permitimos, rendir informe de ponencia positiva para primer debate en los siguientes 
términos:  
 

Número proyecto de ley  292/2024 Senado 

Título “POR MEDIO DE LA CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS 
PARA DIGNIFICAR EL PERIODO DE VIDA DE LAS 
PERSONAS DIAGNOSTICADAS CON ESCLEROSIS 
LATERAL AMIOTROFICAS Y OTRAS ENFERMEDADES 
CATALOGADAS COMO HUERFANAS Y SE DICTAN OTRAS 
DISPOSCIONES” (LEY ¡MUEVETE POR MI!)” 

Partido Conservador 

Autores H.S. NADIA BLEL SCAFF 
H.S  PEDRO HERNANDO FLOREZ  
H.S JULIO ELIAS VIDAL 

Ponentes H.S. NADYA GEORGETTE BLEL SCAFF – PONENTE UNICA 

Ponencia POSITIVA   

 
Cordialmente,   
 
 

 

 
NADIA GEORGETTE BLEL SCAFF    
Ponente Única        
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Bogotá D.C., noviembre de  2024 
 
 
Doctor 
PRAXERE JOSÉ OSPINO REY  
Secretario  Comisión Séptima Constitucional 
Senado de la República.  
Ciudad 
 

REFERENCIA: Informe de Ponencia para primer debate al  
Proyecto de Ley No. 292/2024 Senado “POR MEDIO DE LA 
CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS PARA DIGNIFICAR EL 
PERIODO DE VIDA DE LAS PERSONAS DIAGNOSTICADAS 
CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICAS Y OTRAS 
ENFERMEDADES CATALOGADAS COMO HUERFANAS Y 
SE DICTAN OTRAS DISPOSCIONES” (LEY ¡MUEVETE POR 
MI!)”.  

Respetado Secretario,  

Atendiendo la designación realizada por la Mesa Directiva de la Comisión Séptima del 
Senado de la República y en cumplimiento del mandato constitucional y de lo dispuesto en el 
artículo 156 de la Ley 5ª de 1992, dentro del término establecido para tal efecto, rendimos 
informe de ponencia para primer debate de la siguiente manera:  

 
1. Antecedentes de la Iniciativa Legislativa  
2. Objeto   y contenido de la iniciativa   
3. Argumentos de la exposición de motivos presentada por los  autores  
4. Consideraciones adicionales de la Ponente 
5. Pliego de modificaciones  
6. Proposición. 
7. Texto propuesto para Primer Debate 

1. ANTECEDENTES  DE LA INICIATIVA LEGISLATIVA.  

Esta iniciativa legislativa es autoría de los  Honorables Senadores NADIA BLEL SCAFF, 
PEDRO HERNANDO FLOREZ Y JULIO ELIAS VIDAL, fue radicado el día 22 de octubre  de  
2024 en el Senado de la Republica y publicado en la Gaceta del Congreso No. 1811/2024. 
La Comisión Séptima Constitucional Permanente del Senado recibió el expediente del 
Proyecto de Ley,  el día 29 de octubre  de 2024 y  mediante oficio  CSP-CS-1320 – 2024 del 
30 de octubre de 2024 se designó como ponente único a la H.S NADIA BLEL SCAFF.  
 

2. OBJETO Y CONTENIDO  DE LA INICIATIVA  
 
El Proyecto de Ley consta de 9   artículos (incluida la vigencia),  tiene por objeto establecer 
medidas de protección especial para dignificar el periodo de vida de las personas 
diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotrófica – E.L.A., y demás enfermedades 
catalogadas como huérfanas en el país. 

Se prioriza a la Esclerosis Lateral Amiotrófica, en tanto que, desde el momento del 
diagnóstico de la enfermedad, se enfrentan a una condición progresiva, irreversible y de alta 
complejidad, que limita significativamente la calidad de vida y autonomía personal. Esta 
priorización es fundamental debido a la velocidad con la que la enfermedad avanza, que 
demanda una respuesta rápida y coordinada del sistema de salud y del Estado. Las barreras 
de acceso a tratamientos, cuidados paliativos y soporte integral, así como la necesidad de 
atención multidisciplinaria, hacen que esta población requiera medidas excepcionales que 
permitan mejorar su bienestar y garantizar el pleno ejercicio de sus derechos en un marco de 
dignidad, equidad y justicia social.  
 
Se busca entonces reivindicar a una población en situación de vulnerabilidad, en razón a su 
corto pronóstico de vida, para establecer de manera preferente y acelerada, plazos 
perentorios más cortos que los ordinarios para el ejercicio de sus derechos. 
 
El objetivo principal del presente proyecto sobre Esclerosis Lateral Amiotrófica (E.L.A.) es 
realizar un enfoque integral y detallado en la protección de los derechos de las personas 
diagnosticadas con esta patología, extensible a otras enfermedades huérfanas, priorizando 
su dignidad y calidad de vida. Entre otros distintivos, se establecen plazos ineludibles y 
mecanismos acelerados para el acceso a tratamientos y servicios, asegurando una atención 
preferente y oportuna. Además, el presente proyecto exige la creación y actualización 

constante de protocolos especializados para cada enfermedad huérfana, garantizando que 
las personas diagnosticadas cuenten con rutas claras y eficaces para el tratamiento, 
adaptadas a sus particularidades.  
 
Otro distintivo es la creación de programas de capacitación específicos dirigidos a los 
funcionarios públicos, que buscan asegurar una comprensión profunda de los derechos y 
necesidades de las personas diagnosticadas con E.L.A. y otras enfermedades huérfanas. El 
presente proyecto también incorpora la obligatoriedad de ofrecer asistencia psicológica y 
apoyo social en todos los centros de referencia, brindando un acompañamiento integral que 
cubre no solo la parte física, sino también el bienestar emocional de las personas 
diagnosticadas y sus cuidadores. Todo esto apunta a una mejora significativa en la atención 
y el reconocimiento de los derechos de esta población. 
 

3. ARGUMENTOS DE LA EXPOSICIÓN DE MOTIVOS PRESENTADA POR LOS 
AUTORES 
 

JUSTIFICACIÓN 
 

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

 
El diagnóstico de E.L.A. representa no solo un reto médico, sino también un desafío social y 
económico para las personas diagnosticadas y sus familias. La progresión rápida de la 
enfermedad y su impacto devastador sobre la capacidad laboral y la calidad de vida 
requieren una respuesta adecuada y efectiva por parte del Estado. Es imperativo que se 
implementen medidas que garanticen una vida digna y el acceso a derechos fundamentales 
para aquellos que padecen esta condición. 

 
Este proyecto de ley tiene como objetivo principal establecer un marco legal que dignifique el 
periodo de vida de las personas diagnosticadas con E.L.A. y otras enfermedades huérfanas 
de rápida evolución y afectación, a través de medidas específicas que permitan mejorar la 
calidad de vida de las personas que presentan estas afecciones.  

 
Argumentos principales: 

C v
La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) ha sido seleccionada como enfermedad visible en 
esta legislación debido a su severidad y el profundo impacto que tiene en la vida de quienes 
la padecen. La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que avanza rápidamente, 
afectando gravemente la movilidad, el control motor, la respiración y la deglución 
principalmente, lo que subraya la necesidad urgente de un apoyo integral y especializado. La 
naturaleza debilitante de la ELA facilita la sensibilización pública y refuerza la necesidad de 
medidas legislativas que mejoren las condiciones de vida de los pacientes. 

 
En primer lugar, la dignidad humana es un principio fundamental consagrado en la 
Constitución Política de Colombia. Las personas con ELA merecen vivir sus últimos años con 
la mayor calidad de vida posible, lo cual incluye el acceso rápido y efectivo a los beneficios 
de seguridad social y garantías de locomoción que les corresponden. La naturaleza 
progresiva y debilitante de la ELA impone una carga significativa sobre las personas 
diagnosticadas, quienes enfrentan una pérdida gradual de su independencia y funcionalidad. 
Por lo tanto, es esencial que el Estado garantice un acceso sin trabas a los servicios y 
beneficios que pueden aliviar, aunque sea en parte, los efectos devastadores de esta 
enfermedad. 

 
En segundo lugar, no se cuenta con pruebas específicas para realizar un diagnóstico 
temprano y eficaz de enfermedades huérfanas como la ELA, pues la sintomatología puede 
ser similar a la de enfermedades comunes, dificultando dar tratamiento integral en etapas 
tempranas de la enfermedad, retrasando el tratamiento, empeorando la condición del 
paciente y dando lugar a diagnósticos erróneos o tardíos que deterioran la salud física y 
emocional de los pacientes y sus familiares. Estudios han demostrado que pacientes que 
tuvieron un diagnóstico tardío de enfermedades huérfanas requieren mayor atención 
psicológica que los pacientes que fueron diagnosticados en menos de un año, pues 
presentan mayor irritabilidad, frustración y baja concentración en las actividades que 
desarrollan en la vida cotidiana. 

 
Ahora bien, las enfermedades huérfanas no solo afectan las condiciones de vida de quienes 
la padecen, sino que además, deterioran el bienestar de los familiares y cuidadores de estos, 
pues enfermedades como ELA ocasionan una pérdida progresiva de la autonomía del 
paciente que conlleva a mayor dependencia de sus cuidadores, que deben estar disponibles 
tiempo completo, sobrecargando al cuidador y desmejorando su calidad de vida. Debido a lo 
anterior, en este proyecto de ley se garantiza que tanto los pacientes con ELA u otras 
enfermedades huérfanas, como sus cuidadores y familiares, tengan acceso oportuno a los 
servicios de apoyo psicológico y social. 
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Por otro lado, los largos tiempos de espera para los servicios públicos de atención en salud 
ocasiona ineficiencia en los tratamientos de diversas enfermedades huérfanas y disminuyen 
la calidad de la atención, imposibilitando mejorar la calidad de vida y pone en riesgo la salud 
de los pacientes con enfermedades huérfanas como ELA.  
 
El cumplimiento de los plazos estipulados es vital para la eficacia de esta ley. Por esta razón, 
se conformará un Comité Nacional de Revisión Rápida que permita dar solución y respuesta 
a los casos de personas con ELA u otras enfermedades huérfanas que han presentado 
retrasos en la atención integral de salud. Esto es esencial para asegurar que las 
disposiciones de la ley se implementen de manera efectiva y oportuna, protegiendo así los 
derechos de las personas diagnosticadas con ELA. 
 
Por otro lado, la atención centrada en la persona permite comprender al paciente como un 
ser humano único, pues tiene en cuenta la realidad social, económica y cultural de cada uno, 
permitiendo que el personal de salud entre al mundo del paciente para ver la enfermedad a 
través de sus ojos con el fin de brindar una atención en salud priorizada y eficiente. Por lo 
tanto, en este proyecto se pretende capacitar a funcionarios públicos sobre los derechos de 
las personas con enfermedades huérfanas con el fin de garantizarles un tratamiento 
diferenciado. 
 
La selección de la ELA como enfoque principal permite establecer un modelo representativo 
para otras enfermedades huérfanas, proporcionando un marco detallado para desarrollar 
protocolos especializados y medidas de apoyo. Este enfoque no solo mejora la atención para 
la ELA, sino que también sienta las bases para extender estos beneficios a una gama más 
amplia de enfermedades raras, creando una estructura efectiva que puede ser adaptada a 
otras condiciones similares. 

 
La visibilidad de ELA facilita la evaluación del impacto de la ley, permitiendo medir los 
beneficios y ajustar las medidas conforme a datos concretos. Aunque ELA es el punto focal, 
esta legislación busca garantizar que todas las personas con enfermedades huérfanas 
reciban el apoyo necesario, utilizando la ELA como un caso de referencia para implementar y 
expandir medidas de atención especializada e integral. 

 
Finalmente, la implementación de estas medidas tendrá un impacto positivo significativo en 
la calidad de vida de los pacientes con ELA u otras enfermedades huérfanas y en sus 
familias, al asegurar un acceso más rápido y sencillo a los recursos necesarios para su 
cuidado y bienestar, que aliviará la carga económica y emocional que actualmente recae 
sobre ellos, y se estará garantizando la libertad de goce de esta población.  

 E.L.A. en Colombia 
 
La prevalencia de ELA en el mundo varía entre 1.6 y 8.5 por cada 100,000 habitantes –la 
cual aumenta con la edad y alcanza el máximo pico entre los 60 y 75 años–, con una 
incidencia de 0.6 a 2.6 por 100,000 habitantes, mostrando un leve predominio en la 
población masculina1. Aunque es una enfermedad rara, su impacto en los individuos 
afectados y sus familias es significativo, ya que el 70% de los pacientes fallecen dentro de 
los primeros tres años tras el diagnóstico.  

 
En Colombia, no hay estudios epidemiológicos sobre la enfermedad, pero según cifras del 
Instituto Roosevelt, que cuenta con un grupo interdisciplinario en E.L.A, se presentan cerca 
de 4 casos nuevos cada mes. Sin embargo, la fuente oficial de información sobre 
enfermedades huérfanas de Colombia (Registro Nacional de Pacientes con Enfermedades 
Huérfanas) reportó para el 10 de abril de 2024, 84.175 personas con enfermedades raras, 
donde al menos 3000 son pacientes que presentan ELA y requieren de atención en salud 
centrada que tenga en cuenta las condiciones sociales, económicas y financieras de cada 
paciente.  

 
Figura 1. Rango de edad y género de 117 personas con ELA en Colombia 

4. Fuente: Encuesta realizada por ACELA 
 

En 2023, la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ACELA) realizó una 
encuesta de caracterización a 117 personas que sufren esta enfermedad en Colombia2, 
encontrando que 12% se encuentra entre 30 y 40 años de edad; el 41% entre 40 y 60 años; 
y, el 47% es mayor de 60 años, siendo 55 la edad promedio al momento del diagnóstico; 
                                                      
1 La E.L.A es la tercera enfermedad neurodegenerativa más frecuente, después del Alzheimer y el Parkinson. 
El 70% de los pacientes mueren dentro de los primeros tres años de evolución de la enfermedad. 
2 Disponible en: https://www.acelaweb.org/wp-content/uploads/2023/06/Datos-epidemiologicos-ELA.pdf 

adicionalmente, la E.L.A. es ligeramente más común en hombres que en mujeres, con una 
relación 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.

 
Fuente: Encuesta realizada por ACELA 

 
En relación con la distribución geográfica de los pacientes la encuesta muestra que 
Bogotá, Antioquia y Valle del Cauca son las regiones con mayor número de casos, 
representando el 30.8%, 14.5% y 12.8% respectivamente. Esto podría estar relacionado 
con la disponibilidad de centros de referencia y especialistas en estas áreas. Es 
importante mencionar que la gran mayoría de los pacientes (91.4%) reside en zonas 
urbanas, mientras que solo el 8.6% vive en áreas rurales. Esto puede implicar desafíos 
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. 

 
Fuente: Encuesta realizada por ACELA 

El análisis socioeconómico revela que el 40.2% de los pacientes pertenecen a los estratos 1 
y 2, el 43.6% a los estratos 3 y 4, y el 16.2% a los estratos 5 y 6. En términos de educación, 
un 29% de los pacientes tienen educación secundaria, un 21.4% poseen títulos 
profesionales, y un 19.7% han completado estudios primarios. Estos datos sugieren que la 
enfermedad no discrimina por nivel socioeconómico o educativo, afectando a personas de 
diversos trasfondos. 

 
Frente al acceso a tratamientos, se encuentra que el uso de tratamientos como Riluzole es 
relativamente alto, con un 85.5% de los encuestados reportando su uso. Además, el 44.5% 
ha utilizado o utiliza ventilación no invasiva (BiPAP), lo que refleja la gravedad de la 
afectación respiratoria en estos pacientes y la importancia de la intervención temprana y 
adecuada. 

 
Finalmente es importante mencionar que, siendo esta una enfermedad difícil de diagnosticar 
y debido a su poca incidencia, es considerada una enfermedad Huérfana en Colombia3 y se 
encuentra cobijada bajo la Ley 1392 de 20104. Los datos expuestos anteriormente subrayan 
la necesidad urgente de políticas públicas que faciliten el acceso rápido y efectivo a los 
servicios de salud y beneficios de seguridad social para las personas con E.L.A. La 
implementación de un marco legal que automatice la calificación de invalidez desde el 
diagnóstico, como se propone en el proyecto de ley, es crucial para reducir las barreras 
administrativas y proporcionar un alivio inmediato a los pacientes y sus familias. 
 

 
 
 
 

                                                      
3 En Colombia una enfermedad huérfana es aquella crónicamente debilitante, grave, que amenaza la vida y 
con una prevalencia (la medida de todos los individuos afectados por una enfermedad dentro de un periodo 
particular de tiempo) menor de 1 por cada 5.000 personas, comprenden, las enfermedades raras, las ultra 
huérfanas y olvidadas. 
4 Esta Ley reconoce que las enfermedades huérfanas representan un problema de especial interés en salud 
dado que, por su baja prevalencia en la población, pero su elevado costo de atención, requieren dentro del 
SGSSS un mecanismo de aseguramiento diferente al utilizado para las enfermedades generales, dentro de las 
que se que incluyen las de alto costo; y unos procesos de atención altamente especializados y con gran 
componente de seguimiento administrativo. Para tal efecto el Gobierno Nacional debe implementar las 
acciones necesarias para la atención en salud de los enfermos que padecen este tipo de patologías, con el fin 
de mejorar la calidad y expectativa de vida de los pacientes, en condiciones de disponibilidad, equilibrio 
financiero, accesibilidad, aceptabilidad y estándares de calidad, en las fases de promoción, prevención, 
diagnóstico, tratamiento, rehabilitación e inclusión social, así como incorporar los demás componentes de la 
protección social, más allá de los servicios de salud, para pacientes, cuidadores y familias, dándole un 
enfoque integral al abordaje y manejo de estas patologías.  
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4. CONSIDERACIONES ADICIONALES DE LA PONENTE 

CONCEPTOS TÉCNICOS.  
 
La  ponente de la iniciativa,  considero  menester solicitar concepto sobre la iniciativa 
legislativa,  al Ministerio de Salud y Protección social, con el fin de revisar, estudiar  y /o 
acoger  las observaciones, sugerencias o modificaciones a que haya lugar,  en el trámite  de 
la misma  
 
No  obstante, a la fecha de presentación de esta ponencia no hemos recibido respuesta a 
dicha solicitud.   

5. PLIEGO DE MODIFICACIONES  

TEXTO RADICADO TEXTRO PRUPUESTO PARA PRIMER 
DEBATE 

“Por medio de la cual se establecen medidas 
para dignificar el periodo de vida de las 
personas diagnosticadas con Esclerosis 
Lateral Amiotrófica y otras enfermedades 
catalogadas como huérfanas y se dictan 
otras disposiciones 
[LEY ¡MUÉVETE POR MI!]” 

IGUAL 

ARTÍCULO 1. Objeto. La presente ley tiene 
por objeto establecer medidas de protección 
especial para dignificar el periodo de vida de 
las personas diagnosticadas con Esclerosis 
Lateral Amiotrófica – E.L.A., y demás 
enfermedades catalogadas como huérfanas 
en el país.  

 

 

IGUAL 
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ARTÍCULO 2. Tiempos de respuesta 
prioritarios para las personas 
diagnosticadas con enfermedades 
huérfanas. Los trámites adelantados por 
personas diagnosticadas con ELA u otras 
enfermedades catalogadas como huérfanas, 
deberán gozar de especial celeridad, y sus 
tiempos de respuestas por parte de las 
entidades encargadas de atenderlos y 
resolverlos no deberá superar los cinco (5) 
días hábiles contados a partir del momento 
en que se realiza la solicitud por los canales 
oficiales dispuestos para ello. 
 
Estos procesos incluirán, pero no se 
limitarán a: Registro y certificado de 
calificación de discapacidad; Procesos de 
calificación de pérdida de capacidad laboral; 
Exigencia a los fondos de pensiones para 
agilizar adjudicación de pensión por 
invalidez; Estabilidad laboral reforzada para 
personas con discapacidad; Todos los 
procedimientos, medicamentos, órdenes y 
atención, adjudicación de personal de 
cuidado o enfermería en materia de salud, 
así como, los requerimientos en materia de 
discapacidad, pensiones, financieros, 
notariales, jurídicos, y de cualquier otra 
índole en donde el solicitante sea una 
persona diagnosticada con ELA o cualquiera 
de las enfermedades huérfanas contenidas 
en la resolución 023 del 4 de enero de 2023, 
proferida por el Ministerio de Salud y 
Protección Social o documento que la 
adicione o reemplace.  
 

 

IGUAL 

ARTÍCULO 3. Protocolos especializados 
de atención. El Ministerio de Salud y 
Protección Social desarrollará protocolos de 
atención diferenciados para pacientes con 
enfermedades huérfanas, que incluyan 
medidas para priorizar sus solicitudes y 
necesidades clínicas, garantizando la 
atención preferente de sus necesidades 
médicas, entre las que se incluyan 
medicamentos, citas, exámenes 
especializados, entre otros, y en los casos 
de urgencia.  
 
Parágrafo. En un plazo no mayor a seis (6) 
meses partir de la entrada en vigencia de la 
presente ley, El Ministerio de Salud y 
Protección Social deberá establecer los 
protocolos para las rutas de atención y 
diagnóstico de aquellas enfermedades 
huérfanas que hoy no cuentan con vías de 
atención específicas.  
 

ARTÍCULO 3. Protocolos, guías y rutas 
especializados de atención. El Ministerio 
de Salud y Protección Social desarrollará 
protocolos, guías y rutas de atención 
diferenciados para pacientes con 
enfermedades huérfanas, que incluyan 
medidas para priorizar sus solicitudes y 
necesidades clínicas, garantizando la 
atención preferente de sus necesidades 
médicas, entre las que se incluyan 
medicamentos, citas, exámenes 
especializados, entre otros, y en los casos 
de urgencia.  
 
Parágrafo. En un plazo no mayor a seis (6) 
meses a partir de la entrada en vigencia de 
la presente ley, El Ministerio de Salud y 
Protección Social deberá establecer los 
protocolos, las guías y  para las rutas de 
atención y diagnóstico de aquellas 
enfermedades huérfanas que hoy no 
cuentan con vías de atención específicas.  

 

ARTICULO 4. Educación en materia de 
derechos de las personas con 
discapacidad y enfermedades 
huérfanas. El gobierno nacional 
implementará, en un término no mayor a 
seis meses (6) a partir de entrada en 
vigencia de la presente ley, un programa de 
educación/capacitación en materia de 
derechos de las personas con discapacidad, 
especialmente de las enfermedades 
huérfanas y sus necesidades particulares, 
dirigido a funcionarios públicos con el fin de 
garantizar un tratamiento diferenciado 
necesario para las personas con 
enfermedades huérfanas y los criterios 

ARTICULO 4. Educación en materia de 
derechos de las personas con 
discapacidad y enfermedades 
huérfanas. El gobierno nacional 
implementará, en un término no mayor a 
seis meses (6) a partir de entrada en 
vigencia de la presente ley, un programa de 
educación y capacitación en materia de 
derechos de las personas con discapacidad, 
especialmente de las enfermedades 
huérfanas y sus necesidades particulares, 
dirigido a funcionarios públicos 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 deberá incluir las obligaciones 
de las instituciones públicas para el 
tratamiento de las personas con 
discapacidad, incluyendo, además, los 
criterios de interseccionalidad.  
 
 

interseccionales que les sean aplicables.  
 
El programa deberá incluir las obligaciones 
de las instituciones públicas para el 
tratamiento de las personas con 
discapacidad, incluyendo, además, los 
criterios de interseccionalidad.  
 
Parágrafo: Adicionalmente, el programa 
deberá incluir una especificación clara de 
los tipos de discapacidad que pueden 
presentarse, tanto visibles como 
invisibles. En los casos en que la 
discapacidad no sea visible a simple 
vista, se deberá proporcionar información 
adecuada para sensibilizar a los 
participantes sobre la posibilidad de su 
existencia, promoviendo un enfoque 
inclusivo y comprensivo. 
 

ARTÍCULO 5. Asistencia psicológica y 
apoyo social. El Gobierno nacional 
garantizará de forma preferente y celera, el 
acceso a programas de apoyo psicológico y 
social para las personas diagnosticadas con 
enfermedades huérfanas y sus familias, 
considerando el impacto emocional y 
financiero que estas enfermedades pueden 
generar. Estos programas deberán estar 
disponibles en todos los centros de 
referencia a nivel nacional. 
 
 

ARTÍCULO 5. Asistencia psicológica y 
apoyo social. El Gobierno nacional 
garantizará de forma preferente y celera, el 
acceso a programas de apoyo psicológico y 
social para las personas diagnosticadas con 
enfermedades huérfanas y sus familias, 
considerando el impacto emocional y 
financiero que estas enfermedades pueden 
generar. Estos programas deberán estar 
disponibles en todos los centros de 
referencia a nivel nacional. 
 
Parágrafo: En desarrollo de la asistencia,  
el Gobierno Nacional, deberá definir el  
rol específico de los centros de 
referencia, en la planeación, operación y 
evaluación de estos servicios, 
asegurando una cobertura integral y 
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efectiva. Así mismo podrá establecer  y/o 
disponer  adicionalmente diferentes 
canales para el Servicio de Atención 
Psicológica y apoyo social.  
 

ARTÍCULO 6. Medidas afirmativas para la 
garantía de los derechos de personas con 
ELA y otras enfermedades huérfanas. El 
gobierno nacional implementará, en un 
término no mayor a seis meses (6) a partir 
de entrada en vigencia de la presente ley, 
políticas públicas, planes, programas y 
proyectos, que prioricen y garanticen de 
forma efectiva el goce de los derechos para 
las personas con enfermedades huérfanas, 
que deberán incluir, pero no limitarse a al 
derecho al trabajo, derecho al acceso a la 
información y las comunicaciones, derecho a 
la cultura, derecho a la recreación y el 
deporte, acceso al turismo, derecho de 
acceso a la justicia y derecho a participación 
política y pública.   
 
Parágrafo. Lo estipulado en el presente 
artículo deberá complementar de manera 
articulada y contribuir a la efectividad de lo 
dispuesto en los artículos 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. 
 

ARTÍCULO 6. Medidas afirmativas para la 
garantía de los derechos de personas con 
ELA y otras enfermedades huérfanas. El 
gobierno nacional implementará, en un 
término no mayor a seis meses (6) a partir 
de entrada en vigencia de la presente ley, 
políticas públicas, planes, programas y 
proyectos, que prioricen y garanticen de 
forma efectiva el goce de los derechos para 
las personas con enfermedades huérfanas, 
que deberán incluir, pero no limitarse a al 
derecho al trabajo, derecho al acceso a la 
información y las comunicaciones, derecho a 
la cultura, derecho a la recreación y el 
deporte, acceso al turismo, derecho de 
acceso a la justicia y derecho a participación 
política y pública.   
 
En la implementación de estas medidas, 
el Gobierno deberá asegurar la 
participación ciudadana activa de las 
personas diagnosticadas con 
enfermedades huérfanas y sus familias, 
así como de las organizaciones de 
pacientes, para garantizar que las 
políticas y acciones respondan a sus 
necesidades reales. Adicionalmente, las 
medidas deberán estar alineadas con los 
objetivos establecidos en el Plan 
Nacional de Gestión de Enfermedades 
Huérfanas/Raras, integrando 
componentes de educación, monitoreo y 
evaluación que permitan asegurar una 

atención integral. El PNG-EHR será el 
marco de referencia para coordinar y 
supervisar el cumplimiento de estas 
políticas, planes y programas. 
 
Parágrafo 1. Lo estipulado en el presente 
artículo deberá complementar de manera 
articulada y contribuir a la efectividad de lo 
dispuesto en los artículos 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. 
 
 
Parágrafo 2: En atención a lo establecido 
en el artículo 3 de la ley 1392 de 2010 y  el 
artículo 11 de la ley 1751 de 2015,   el 
Gobierno nacional,  en el mismo término 
establecido en el presente artículo, creará  
un plan  de incentivos con el fin de 
estimular  la habilitación de los centros 
de referencia de diagnóstico, tratamiento 
y farmacias para la atención integral de 
las enfermedades huérfanas establecidas 
en la resolución 651 de 2018.  
 

ARTÍCULO 7. Comité Nacional de revisión 
rápida. El gobierno nacional conformará un 
Comité Nacional de Revisión Rápida para 
solicitudes elevadas por personas con 
enfermedades huérfanas, encargado de 
atender, resolver y acelerar los casos en los 
que se presenten demoras administrativas 
injustificadas. Este comité contará con un 
plazo máximo de tres (3) días hábiles para 
emitir una respuesta y deberá contar con 
una plataforma en línea que facilite los 

ARTÍCULO 7. Comité Nacional de revisión 
rápida. El gobierno nacional conformará un 
Comité Nacional de Revisión Rápida para 
solicitudes elevadas por personas con 
enfermedades huérfanas, encargado de 
atender, resolver y acelerar los casos en los 
que se presenten demoras administrativas 
injustificadas. Este comité contará con un 
plazo máximo de tres (3) días hábiles para 
emitir una respuesta y deberá contar con 
una plataforma en línea que facilite los 

procesos de radicación y respuesta para 
personas con discapacidad en el país.  
 
Parágrafo. Lo anterior, no cobija los 
términos de ley que se han definido para 
algunos trámites en particular como ocurre 
con el derecho de petición, la tutela o los 
contenidos en la ley 1996 de 2019, entre 
otros.  
 

procesos de radicación y respuesta para 
personas con discapacidad en el país.  
 
El Comité estará integrado por un 
representante  del Ministerio de Salud y 
Protección Social y  un representante de  
la Superintendencia Nacional de Salud. 
Así mismo,  un representante de 
asociaciones de pacientes, miembros de 
la Mesa Nacional de Enfermedades 
Huérfanas y Raras,  y  un representante 
de la Defensoría del Pueblo, EPS, IPS, 
Gestores Farmacéuticos. 
 
Parágrafo. Lo anterior, no cobija los 
términos de ley que se han definido para 
algunos trámites en particular como ocurre 
con el derecho de petición, la tutela o los 
contenidos en la ley 1996 de 2019, entre 
otros.  
 

ARTÍCULO 8. Prohibiciones. En ningún 
caso, se podrá restringir el ejercicio de los 
derechos de las personas con enfermedades 
huérfanas, incluidos el derecho a la libertad 
de locomoción, trabajo, deporte, educación, 
y en general, todos los escenarios 
individuales, sociales, culturales y 
económicos, bajo ningún pretexto, en razón 
y con ocasión de la discapacidad. El hacerlo 
constituye una discriminación y acarreará las 
consecuencias legales y disciplinarias a que 
haya lugar. 
 

IGUAL 

ARTÍCULO 9. Vigencia. La presente ley rige 
a partir de la fecha de su publicación en el 
Diario Oficial y deroga todas las 
disposiciones normativas que le sean 

IGUAL 

contrarias. 
 
  

 

 

 

 

6. PROPOSICIÓN  
 

Por las anteriores consideraciones y haciendo uso de la facultades conferidas por el artículo 
153 de la ley 5 de 1992, se rinde ponencia positiva y se solicita a la Honorable Comisión 
Séptima de Senado dar primer debate al Proyecto de Ley No. 292/2024 Senado “Por medio 
de la cual se establecen medidas para dignificar el periodo de vida de las personas 
diagnosticadas con esclerosis lateral amiotroficas y otras enfermedades catalogadas como 
huérfanas y se dictan otras disposiciones” (LEY ¡MUEVETE POR MI!)”.  

 
Cordialmente,  
 
 
 

 

                                                 
NADIA GEORGETTE BLEL SCAFF     
Ponente  Única      
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7. TEXTRO PROPUESTO  
 

PROYECTO DE LEY NO. 292/2024 SENADO 
 

 “POR MEDIO DE LA CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS PARA DIGNIFICAR EL 
PERIODO DE VIDA DE LAS PERSONAS DIAGNOSTICADAS CON ESCLEROSIS 
LATERAL AMIOTROFICAS Y OTRAS ENFERMEDADES CATALOGADAS COMO 
HUÉRFANAS Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES” (LEY ¡MUEVETE POR MI!)”.  

 
El Congreso de Colombia  

 
DECRETA: 

ARTÍCULO 1. Objeto. La presente ley tiene por objeto establecer medidas de protección 
especial para dignificar el periodo de vida de las personas diagnosticadas con Esclerosis 
Lateral Amiotrófica – E.L.A., y demás enfermedades catalogadas como huérfanas en el país.  

ARTÍCULO 2. Tiempos de respuesta prioritarios para las personas diagnosticadas con 
enfermedades huérfanas. Los trámites adelantados por personas diagnosticadas con ELA 
u otras enfermedades catalogadas como huérfanas, deberán gozar de especial celeridad, y 
sus tiempos de respuestas por parte de las entidades encargadas de atenderlos y 
resolverlos no deberá superar los cinco (5) días hábiles contados a partir del momento en 
que se realiza la solicitud por los canales oficiales dispuestos para ello. 
 
Estos procesos incluirán, pero no se limitarán a: Registro y certificado de calificación de 
discapacidad; Procesos de calificación de pérdida de capacidad laboral; Exigencia a los 
fondos de pensiones para agilizar adjudicación de pensión por invalidez; Estabilidad laboral 
reforzada para personas con discapacidad; Todos los procedimientos, medicamentos, 
órdenes y atención, adjudicación de personal de cuidado o enfermería en materia de salud, 
así como, los requerimientos en materia de discapacidad, pensiones, financieros, notariales, 
jurídicos, y de cualquier otra índole en donde el solicitante sea una persona diagnosticada 
con ELA o cualquiera de las enfermedades huérfanas contenidas en la resolución 023 del 4 
de enero de 2023, proferida por el Ministerio de Salud y Protección Social o documento que 
la adicione o reemplace.  
 
ARTÍCULO 3. Protocolos, guías y rutas especializados de atención. El Ministerio de 
Salud y Protección Social desarrollará protocolos, guías y rutas de atención diferenciados 
para pacientes con enfermedades huérfanas, que incluyan medidas para priorizar sus 

solicitudes y necesidades clínicas, garantizando la atención preferente de sus necesidades 
médicas, entre las que se incluyan medicamentos, citas, exámenes especializados, entre 
otros, y en los casos de urgencia.  
 
Parágrafo. En un plazo no mayor a seis (6) meses a partir de la entrada en vigencia de la 
presente ley, El Ministerio de Salud y Protección Social deberá establecer los protocolos, las 
guías y las rutas de atención y diagnóstico de aquellas enfermedades huérfanas que hoy no 
cuentan con vías de atención específicas.  
 
ARTICULO 4. Educación en materia de derechos de las personas con discapacidad y 
enfermedades huérfanas. El gobierno nacional implementará, en un término no mayor a 
seis meses (6) a partir de entrada en vigencia de la presente ley, un programa de educación 
y capacitación en materia de derechos de las personas con discapacidad, especialmente de 
las enfermedades huérfanas y sus necesidades particulares, dirigido a funcionarios públicos 
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 deberá incluir las obligaciones de las instituciones públicas para el tratamiento 
de las personas con discapacidad, incluyendo, además, los criterios de interseccionalidad.  
 
Parágrafo: Adicionalmente, el programa deberá incluir una especificación clara de los tipos 
de discapacidad que pueden presentarse, tanto visibles como invisibles. En los casos en que 
la discapacidad no sea visible a simple vista, se deberá proporcionar información adecuada 
para sensibilizar a los participantes sobre la posibilidad de su existencia, promoviendo un 
enfoque inclusivo y comprensivo. 
 
ARTÍCULO 5. Asistencia psicológica y apoyo social. El Gobierno nacional garantizará de 
forma preferente y celera, el acceso a programas de apoyo psicológico y social para las 
personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas y sus familias, considerando el 
impacto emocional y financiero que estas enfermedades pueden generar. Estos programas 
deberán estar disponibles en todos los centros de referencia a nivel nacional. 
 
Parágrafo: En desarrollo de la asistencia,  el Gobierno Nacional, deberá definir el  rol 
específico de los centros de referencia, en la planeación, operación y evaluación de estos 
servicios, asegurando una cobertura integral y efectiva. Así mismo podrá establecer  y/o 
disponer  adicionalmente diferentes canales para el Servicio de Atención Psicológica y apoyo 
social.  
ARTÍCULO 6. Medidas afirmativas para la garantía de los derechos de personas con 
ELA y otras enfermedades huérfanas. El gobierno nacional implementará, en un término 

no mayor a seis meses (6) a partir de entrada en vigencia de la presente ley, políticas 
públicas, planes, programas y proyectos, que prioricen y garanticen de forma efectiva el goce 
de los derechos para las personas con enfermedades huérfanas, que deberán incluir, pero 
no limitarse a al derecho al trabajo, derecho al acceso a la información y las comunicaciones, 
derecho a la cultura, derecho a la recreación y el deporte, acceso al turismo, derecho de 
acceso a la justicia y derecho a participación política y pública.   
 
En la implementación de estas medidas, el Gobierno deberá asegurar la participación 
ciudadana activa de las personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas y sus 
familias, así como de las organizaciones de pacientes, para garantizar que las políticas y 
acciones respondan a sus necesidades reales. Adicionalmente, las medidas deberán estar 
alineadas con los objetivos establecidos en el Plan Nacional de Gestión de Enfermedades 
Huérfanas/Raras, integrando componentes de educación, monitoreo y evaluación que 
permitan asegurar una atención integral. El PNG-EHR será el marco de referencia para 
coordinar y supervisar el cumplimiento de estas políticas, planes y programas. 
 
Parágrafo 1. Lo estipulado en el presente artículo deberá complementar de manera 
articulada y contribuir a la efectividad de lo dispuesto en los artículos 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. 
 
 
Parágrafo 2: En atención a lo establecido en el artículo 3 de la ley 1392 de 2010 y  el artículo 
11 de la ley 1751 de 2015,   el Gobierno nacional,  en el mismo término establecido en el 
presente artículo, creará  un plan  de incentivos con el fin de estimular  la habilitación de los 
centros de referencia de diagnóstico, tratamiento y farmacias para la atención integral de las 
enfermedades huérfanas establecidas en la resolución 651 de 2018.  
 
ARTÍCULO 7. Comité Nacional de revisión rápida. El gobierno nacional conformará un 
Comité Nacional de Revisión Rápida para solicitudes elevadas por personas con 
enfermedades huérfanas, encargado de atender, resolver y acelerar los casos en los que se 
presenten demoras administrativas injustificadas. Este comité contará con un plazo máximo 
de tres (3) días hábiles para emitir una respuesta y deberá contar con una plataforma en 
línea que facilite los procesos de radicación y respuesta para personas con discapacidad en 
el país.  
 
El Comité estará integrado por un representante  del Ministerio de Salud y Protección Social 
y  un representante de   la Superintendencia Nacional de Salud. Así mismo,  un 
representante de asociaciones de pacientes, miembros de la Mesa Nacional de 

Enfermedades Huérfanas y Raras,  y  un representante de la Defensoría del Pueblo, EPS, 
IPS, Gestores Farmacéuticos. 
 
Parágrafo. Lo anterior, no cobija los términos de ley que se han definido para algunos 
trámites en particular como ocurre con el derecho de petición, la tutela o los contenidos en la 
ley 1996 de 2019, entre otros.  
 
ARTÍCULO 8. Prohibiciones. En ningún caso, se podrá restringir el ejercicio de los 
derechos de las personas con enfermedades huérfanas, incluidos el derecho a la libertad de 
locomoción, trabajo, deporte, educación, y en general, todos los escenarios individuales, 
sociales, culturales y económicos, bajo ningún pretexto, en razón y con ocasión de la 
discapacidad. El hacerlo constituye una discriminación y acarreará las consecuencias legales 
y disciplinarias a que haya lugar. 
 
ARTÍCULO 9. Vigencia. La presente ley rige a partir de la fecha de su publicación en el 
Diario Oficial y deroga todas las disposiciones normativas que le sean contrarias. 
 
Cordialmente,  
 

 

                  
 NADIA GEORGETTE BLEL SCAFF     
Ponente Única    
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Comisión Séptima Constitucional Permanente

LA COMISIÓN SÉPTIMA CONSTITUCIONAL PERMANENTE DEL HONORABLE SENADO DE LA  
REPÚBLICA. - Bogotá D.C., a los veintiún (21) días del mes de noviembre del año dos mil veinticuatro 
(2024) - En la presente fecha se autoriza la publicación en Gaceta del Congreso de la República, 
Informe de Ponencia para Primer Debate, Pliego de Modificaciones y Texto Propuesto, así:

INFORME DE PONENCIA PARA: PRIMER DEBATE

NÚMERO DEL PROYECTO DE LEY: 292 DE 2023 SENADO ACUMULADO AL PROYECTO DE LEY 
NO. 193/2024.

TITULO: “POR MEDIO DE LA CUAL SE ESTABLECEN MEDIDAS PARA DIGNIFICAR EL PERIODO DE 
VIDA DE LAS PERSONAS DIAGNOSTICADAS CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA Y OTRAS 
ENFERMEDADES CATALOGADAS COMO HUÉRFANAS Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES [LEY 
¡MUÉVETE POR MI!”

INICIATIVA: H.S. PEDRO HERNANDO FLÓREZ PORRAS, NADIA GEORGETTE BLEL SCAFF, JULIO 
ALBERTO ELÍAS VIDAL.

RADICADO: EN SENADO: 22-10-2024             EN COMISIÓN: 29-10-2024      

PUBLICACION TEXTO ORIGINAL: Gaceta 1811/2024

PONENTE PRIMER DEBATE: NADIA BLEL SCAFF

NÚMERO DE FOLIOS: VEINTIDÓS (22)
RECIBIDO EL DÍA: MARTES 19 DE NOVIEMBRE DE 2024.
HORA: 2:11 P.M.

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

El secretario,

PRAXERE JOSÉ OSPINO REY
Secretario General Comisión Séptima

Senado de la República

PRAXERE JOJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJ SÉÉÉÉÉ OSPIPIIPIPPPPPP NONNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNN  REY
S i G l C i ió Sé i

INFORME DE PONENCIA POSITIVA PARA SEGUNDO DEBATE DEL PROYECTO DE 
LEY NÚMERO 170 DE 2024 SENADO, 321 DE 2023 CÁMARA

por medio de la cual se declara patrimonio genético nacional la raza autóctona del caballo 
de diagonales colombianos con sus tres andares: trote y galope colombianos, trocha y galope 

colombianos y trocha colombiana, y se dictan otras disposiciones.
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5 Comisión del Acuerdo de Cartagena (1996). Decisión 391 de 1996. Régimen Común sobre Acceso a los 
Recursos Genéticos 

 

 

 
6 CONGRESO DE LA REPÚBLICA. Ley 427 de 1998. “por la cual se reglamentan los títulos genealógicos, 
las exhibiciones, los espectáculos para los semovientes de razas puras del sector equino y bovino y se crean 
mecanismos para su protección y propagación” 

 

 

 
7 CONGRESO DE LA REPÚBLICA. Ley 1185 de 2008. “Por la cual se modifica y adiciona la Ley 397 de 
1997 –Ley General de Cultura– y se dictan otras disposiciones”. 
8 ICA (2016). Resolución 20174 del 20 de noviembre de 2016. Recuperado de: 
https://www.ica.gov.co/getattachment/74c72dd4-37ae-415c-9c4c-9ce8a79fb006/2016R20174.aspx 
9 CONGRESO DE LA REPÚBLICA. Ley 1842 de 2017. “Por medio de la cual se declara como Patrimonio 
Genético Nacional la Raza Autóctona del Caballo de Paso Fino Colombiano y se dictan otras disposiciones” 

 

 

 
10 MINISTERIO DE AGRICULTURA Y DESARROLLO RURAL. Resolución 136 del año 2020. 
11 MINISTERIO DE AGRICULTURA Y DESARROLLO RURAL. Resolución N° 000272 de 2017 
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C O N C E P T O S  J U R Í D I C O S

CONCEPTO JURÍDICO MINISTERIO DE CIENCIA, TECNOLOGÍA E INNOVACIÓN DEL 
PROYECTO DE LEY NÚMERO 447 DE 2024 CÁMARA

por medio de la cual se dictan disposiciones para el suministro, intercambio y aprovechamiento de 
la Infraestructura de Datos del Estado Colombiano (IDEC) y la interoperabilidad de los sistemas de 

información de las entidades públicas y se dictan otras disposiciones.

Radicado:20240026365S
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