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Bogota D.C. 20 de agosto de 2024

Doctor

Gregorio Eljach Pacheco
Secretario General
Senado de la Republica
Ciudad.

REFERENCIA: Radicacion Proyecto de Ley.

En nuestra condicién de miembros del congreso de la Republica y en uso del
derecho consagrado en los articulos 218 y 223 de la Ley 5° de 1992, me permito
poner a consideracion del honorable Congreso de [a Replblica, el proyecto de ley:
“Por medio del cual se establecen medidas y mecanismos de atencion
integral, proteccién e inclusién de las personas con Trastorno del Espectro
Autista, trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares, y se dictan
otras disposiciones”.

Cordiaimente,

German Blanco Alvarez

Senador de la Republica Representante a la Camara
Partido Conservador Partido Cambio Radical
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Oscar Barreto Quiroga
Senador de la Repiblica.
Partido Conservador
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Efrain Cepeda Sarabia
Senador de la Repiiblica
Partido Conservador

Nadia Blel Scaff
Senador de la Replblica
Partido Conservador
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Lorena Rios Cuéllar
Senadora de la Repiiblica
Partido Colombia Justa Libres

Karina Esplnosa Oliver
Senadora de la Republica
Partido Liberal

Hugo Alfonso Archila Suarez

Representante a la Camara
Partido Liberal
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PROYECTO DE LEY_\XY DE 2024 SENADO

" “Por medio del cual se establecen medidas y mecanismos de atencion
integral, proteccion e inclusion de las personas con Trastorno del Espectro
Autista, trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares, y se dictan
otras disposiciones"”

El Congreso de Colombia
DECRETA

Articulo 1. Objeto. La presente ley tiene por objeto propender por medidas de
inclusiéon para personas con Trastorno del Espectro Autista, trastorno del
neurodesarrollo y en condiciones similares en la sociedad y facilitar su experiencia
de vida, asi como crear mecanismos que permitan accesos mas faciles y expeditos
en materia de salud, educacién, trabajo y vida, que logren un diagnéstico pronto y
eficaz para alcanzar una vida plena de esta poblacion.

Articulo 2. Ambito de aplicacion. Esta ley tiene como alcance lograr y promulgar
el cumplimiento de los derechos plenos de personas con Trastorno del Espectro
Autista, con trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares. Asi como
promover y garantizar su igualdad material y real en el goce pleno de sus derechos
con sus propias capacidades.

Articulo 3. Definiciones. Para los efectos de la presente ley se tendra en cuenta
los siguientes conceptos:

TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO: Son trastornos con base neurologica
que afectan la adquisicién, retencion o aplicaciéon de habilidades especificas o
conjuntos de informacion. Pueden alterar la atencién, la memoria, la percepcion, el
lenguaje, la resolucién de problemas o Ia interaccion social.

TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (T.E.A.): es una condicion relacionada
con el desarrollo del cerebro que afecta la manera en la que una persona percibe y
socializa con ofras personas, causando problemas en la interaccion social y la
comunicacion. Este trastorno también comprende patrones de conducta restringidos
y repetitivos.

DEFICIT DE ATENCION E HIPERACTIVIDAD (TDAH): Es una afectacién crénica
que se origina en factores neurobiolégicos, caracterizada por la dificultad para
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mantener la atencion y/o actividad excesiva y una impulsividad inadecuada que
afecta el funcionamiento y desarrollo.

TRASTORNOS DEL APRENDIZAJE: Consisten en la falta de aptitud para adquirir,
retener o usar ampliamente las habilidades especificas o la informacién, como
consecuencia de deficiencias en la atencién, la memoria o el razonamiento. La
dislexia es un tipo de trastorno del aprendizaje, que consiste en la dificultad en la
lectura debido a inconvenientes para identificar los sonidos del habla y aprender a
relacionarlos con las letras y las palabras {decodificacion).

SINDROME DE RETT: Es un trastorno genético neurologico y de desarrollo poco
frecuente que afecta la forma en la que el cerebro se desarrolla a causa de la
mutacion genética de uno o mas genes necesarios para el correcto desarrollo de!
cerebro, provocando la pérdida progresiva de las capacidades motoras y del habla.
Este sindrome afecta de forma casi exclusiva a las nifias.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL: La discapacidad intelectual se caracteriza por la
afectacion general de los procesos cognitivos a grado tal, que impide al individuo
alcanzar las habilidades necesarias para realizar las tareas que se esperan para su
edad. Por ejemplo, un adecuado dominio del lenguaje o de las funciones ejecutivas.

CONDICIONES SIMILARES: Son aquellas manifestaciones que impiden al
individuo entender el alcance de sus actos, comprender los diferentes contextos
sociales y ejecutar acciones basicas alterando el normal desarrollo de su
cotidianidad, de tal manera que la discapacidad cognitiva se incluye dentro de las
condiciones similares.

Paragrafo. Las anteriores definiciones no son estaticas, pueden variar,
transformarse y conmutar de acuerdo con los lineamientos y parametros del
Ministerio de Salud.

Articulo 4. Certificacion dnica. El Ministerio de Salud y Proteccion Social, debera
garantizar que los Distritos, Municipios y/o Departamentos en todo el territorio
nacional cuenten con centros especializados para certificar en un término de tres
(3) meses contados a partir del recibo de la informacién del diagnostico por parte de
tas EPS, un certificado t(nico de trastorno del neurodesarrollo, con el fin de
garantizar el acceso de las personas diagnosticadas y sus cuidadores a los
beneficios otorgados por las autoridades de salud, educacion, cultura, recreacién,
deporte, movilidad y transporte y vivienda, sin que pueda entenderse como
discriminatorio y acceder de forma prioritaria. De igual forma el certificado sera
presentado ante las autoridades de reclutamiento de ia fuerza ptiblica, con el fin de
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exonerar a los hombres con diagnéstico de Trastornos del neurodesarrollo y
condiciones similares, de la prestacién del servicio militar obligatorio.

Articulo 5. Estadisticas. En adelante todos los censos poblaciones que se
pretendan adelantar desde la Departamento Administrativo Nacional de Estadistica,
deberan contar con parametros que permita la identificacion poblacional de
personas con Trastorno del Espectro Autista, con trastorno del neurodesarrollo y en
condiciones similares, para lo cual el gobierno nacional reglamentara la materia.

Paragrafo primero: El ministerio de Salud o quien haga sus veces debera también
estructurar en sus bases de datos un seguimiento y conteo estadistico de las
personas con Trastorno del Espectro Autista con trastorno del neurodesarrollo y en
condiciones similares, en dichos datos debera recopilar como minimo las
condiciones de diagnostico y el tratamiento. El cual servira de insumo para el
desarrollo de politicas pablicas sectoriales. El ministerio reglamentara la materia.

Paragrafo segundo: El ministerio de Educacion Nacional o quien haga sus veces
debera estructurar en sus bases de datos un seguimiento y conteo estadistico de
las personas con Trastorno del Espectro Autista, con trastorno del neurodesarrollo
y en condiciones similares en los entornos educativos tanto publicos como privados.
El cual servira de insumo para el desarrollo de politicas publicas sectoriales. El
ministerio reglamentara la materia.

Articulo 6. Comité de inclusion. Créase el comité de inclusion nacional para
personas con Trastorno del Espectro Autista, con trastorno del neurodesarrollo y en
condiciones similares, el cual estara conformado por:

1. El Ministro de Salud y Proteccion Social o su delegado, quien Ia presidira;

2. El Ministro de Educacion o su delegado,

3. El Defensor del Pueblo o su delegado,

4. El director del DANE o su delegado

5. La Consejeria Presidencial para la Participacion de las Personas con
Discapacidad o su delegado,

6. Dos representantes de ONG que trabaje en favor de esta poblacion.

7. Una persona con Trastorno del Espectro Autista, con trastorno del

neurodesarrollo y en condiciones similares
8. Un representante de los alcaldes de ciudades capitales o su delegado
9. Un representante de los gobernadores o su delegado,

La secretaria técnica estara en cabeza del ministerio de salud.
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El comité tendra como objetivo evaluar las obligaciones dispuestas en esta ley,
ademas de conceptuar y proponer medidas, politicas y programas que faciliten las
condiciones de vida de las personas con Trastorno del Espectro Autista con
trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares.

Para ello deberan producir un documento anual donde se informe el avance,
condiciones y mejora de las condiciones de vida de las personas con Trastorno del
Espectro Autista con trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares.
Documento que debera ser entregado al Congreso al inicio de cada legislatura.

El ejercicio del comité deberd articularse con el sistema nacional de discapacidad.

Paragrafo 1. La creacién, composicién y articulacion del presente comité no
conlleva la creacion de nuevos cargos ni costos fiscales para las entidades.

Paragrafo 2. El comité debera reunirse por lo menos dos veces al afio.

Paragrafo 3. E! Ministerio de Salud y Proteccion Social reglamentara |a puesta en
funcionamiento del presente comite.

Articulo 7. Unificacién de Conceptos. El ministerio de Salud y Proteccion Social
debera establecer una unificacién de conceptos de acuerdo con el articulo 3 de |a
presente ley, para lo cual deberd conformar un comité técnico y expedir las
correspondientes circulares. Esto con el fin de usar un mismo lenguaje técnico que
permita y facilite el diagnéstico, tratamiento y adecuacion en las rutas de atencién a
la poblacion objeto de esta ley.

Articulo 8. Deteccion temprana. Se propendera por la deteccion y atencién
temprana del Trastorno del Espectro Autista, asi como de otras neuropatias
asociadas, mediante la remisidon de profesionales capacitados al encontrar
caracteristicas conductuales en las evaluaciones periédicas pediatricas.

Articulo 9. Ruta de Atencién en Salud. El Gobierno Nacional en cabeza del
Ministerio de Salud y Proteccion Social establecera y coordinara una ruta de
atencién médica clara y publica con el fin que las personas con Trastorno del
Espectro Autista, con trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares y sus
familiares puedan conocer y acceder a las condiciones médicas minimas que
requieren para su vida en sociedad.
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Paragrafo primero. Esta ruta de atencion debera ser construida son Iost usuarios
de la misma, sus familias y en general con la sociedad civil interesadal en dicho

aspecto. |

Paragrafo segundo. El ministerio debera establecer la ruta en un término de 1 afio
contada la expedicion de esta ley y establecera un sistema de seguimiento y
monitoreo. ‘

Articulo 10. Capacitacion Ministerio de Salud. El ministerio de salud establecera
un programa nacional de capacitacién y sensibilizacién para el trato adecuado en
materia de salud para las personas con Trastorno del Espectro Autista con trastorno
del neurodesarrollo y en condiciones similares. Para ello debera reglamentar la
materia.

Paragrafo. Los profesionales de atencion primaria que no tengan vocacion o
formacién en temas de salud mental, pero que puedan tener relaciéon directa con
personas con TEA y sus:cuidadores y familiares, deberan realizar esta capacitacion.

Articulo 12. Protocolos médicos. El ministerio de Salud debera acfualizar y crear
un mecanismo de seguimiento y control al PROTOCOLO CLINICO PARA EL
DIAGNOSTICO, TRATAMIENTO Y RUTA DE ATENCION INTEGRAL DENINOS Y
NINAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. Para lo cual deberd
reglamentar la materia.

Paragrafo. Adicionalmente debera establecer una para jévenes y aduitos, con los
criterios y necesidades que el propio ministerio reglamente.

Articulo 13. Seguimiento y control. El sistema de salud, una vez hecho el
diagndstico de las personas con Trastorno del Espectro Autista, con trastorno del
-neurodesarrollo y en condiciones similares debera propender por la continuidad con
el mismo especialista el tratamiento médico, buscando una estabilidad del
tratamiento. Para ello el Ministerio reglamentara la materia.

Articulo 14. Ruta Educativa. El gobierno nacional en cabeza del ministerio de
Educacion Nacional establecera y coordinara una ruta de inclusién escolar clara y
publica con el fin que las personas con Trastorno del Espectro Autista con trastorno
del neurodesarrollo y en condiciones similares y sus familiares puedan conocer y
acceder a las condiciones escolares minimas que requieren para su vida en
sociedad. ]
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Paragrafo primero. Igualmente, el ministerio en coordinacién con las secretarias
de educacion departamentales, distritales y municipales fomentara esta ruta de
inclusion escolar para esta poblacion.

Paragrafo segundo. Adicionalmente dicha ruta educativa contara con la
diferenciacion y especializacion de acuerdo con el nivel de espectro autista, para lo
cual el ministerio de Educacion Nacional reglamentara la materia.

Articulo 15. Educacidn Inclusiva. El Ministerio de Educacion debera exigir a las
secretarias departamentales, distritales y municipales de educaciéon un minimo de
cupos escolares, tanto oficiales como no oficiales, y condiciones de atencién
educativa eficientes y eficaces para personas con Trastorno del Espectro Autista
con trastorno del neurodesatrollo y en condiciones similares. Para lo cual debera,
en conjunto con el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE),
establecer criterios y condiciones a exigir de acuerdo al nimero necesidades
escolares de esta poblacion.

Paragrafo primero. Igualmente, ante el incumplimiento de estos cupos, las
entidades territoriales estaran sujetas a sanciones que determine el Ministerio de
Educacién Nacional. Para lo cual el ministerio de educacién nacional reglamentara
la materia.

Paragrafo segundo. La aplicacién del presente articulo no solo se encuentra
encaminada a admitir al estudiante, sino en propender por condiciones de
prestacion escolar eficientes de acuerdo con las capacidad y limitaciones de los
entes territoriales.

Paragrafo tercero. Dentro de la prestacion efectiva del sistema se debe propender
por un espacio donde los estudiantes con condiciones de hipersensibilidad puedan
esparcirse.

Articulo 16. Capacitacion Docente. El ministerio de educacién nacional
establecera un programa nacional de capacitacién y sensibilizacion para el trato
adecuado en materia de educativa para las personas Trastorno del Espectro Autista
con trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares, capacitacion que
debera ser dirigida al cuerpo docente que se determine en las instituciones
educativas publicas y privadas de todos los niveles educativos. Para ello debera
reglamentar la materia.

Paragrafo. Dada la disponibilidad de recursos, en principio la capacitacion debe
priorizarse segun los datos de estudiantes en tales situaciones y debera de manera
progresiva capacitar a la planta docente.
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Articulo 17. En adelante el sistema de gestién de la matricula de los estudiantes de
instituciones oficiales debera incluir en su plataforma informacion que de cuenta de
las personas con Trastorno del Espectro Autista con trastorno del neurodesarrollo y
en condiciones similares, para tal fin el Ministerio de Educacion Nacional o quien
haga sus veces reglamentara la materia.

Paragrafo. No debe entenderse en el registro como un trastorno psicosocial sino
como condicion en los términos de esta ley.

Articulo 18. Apoyo Familiar. A los miembros del nucleo familiar de una persona
con Trastorno del Espectro Autista, con trastorno del neurodesarrollo o en
condiciones similares, con su debido certificado las entidades buscaran brindar
condiciones de accesibilidad y flexibilidad que permitan el acompafiamiento de su
respectivo familiar.

Articulo 18. Campanas de comunicacion. El Ministerio de Tecnologias de la
Informacion y Comunicaciones de Colombia deberd articular una campafia de
comunicacion nacional que sensibilice sobre la convivencia de las personas con
Trastorno del Espectro Autista con trastorno del neurodesarrollo y en condiciones
similares, con el objetivo de facilitar su vivencia en comunidad.

lgualmente en compaiiia del Ministerio de Educacién Nacional, establecera una
campafia de comunicacion y sensibilizacion para que los menores con Trastorno
del Espectro Autista con trastorno del neurcdesarrollo y en condiciones similares
tenga espacios escolares seguros y dignos.

Articulo 20. Articulacion territorial. Los departamentos, distritos y municipios
deberan contar con una politica publica que fomente, articule y desarrolle
condiciones de vida digna para las personas con Trastorno del Espectro Autista con
trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares.

Articulo 21. Apoyo. Se propendera por la creacion y fortalecimiento de
organizaciones con cuidadores de personas con diagnostico de Trastornos del
neurodesarrollo y otras condiciones similares, que trabajen en beneficio de la
autonomia y defensa de esta poblacion, con el apoyo de los Comités
Departamentales y Distritales de Discapacidad. Asi mismo realizar campafias con
el fin de dar a conocer a la sociedad en general de qué se tratan los Trastornos del
neurodesarrollo y otras condiciones similares mediante la implementacion de
acciones que promuevan la tolerancia y el respeto por la diferencia.
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Articulo 22. Ingresos Laborales. Tanto el Ministerio de Trabajo como el Sistema
de Compras Publicas Nacionales disefiardn una estrategia de estimulos de
contratacion y permanencia en todos los niveles laborales y contractuales para las
personas con Trastorno del Espectro Autista con trastorno del neurodesarrollo y en
condiciones similares, con el objetivo de facilitar su insercién laboral.

Articulo 23. Vigencia y derogatoria. La presente ley rige a partir de su sancién y
deroga las disposiciones que le sean contrarias.

Cordialmente,

Carolina Arbelaez Giraldn

Representante a la CAmara
German Blanco Alvarez Partido Cambio Radical

Senador de la Repiiblica
Partido Conservador

Oscar Barreto Quiroga
Senador de la Repiiblica

Partido Conservador Efrain Cepeda Sarabia

Senador de la Repiiblica

Partido Conservador
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Karina Espinosa Oliver
Nadia Blel Scaff Senadora de la Republica
Senador de la Republica Partido Liberal
Partido Conservador
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Hugo Alfonso Archila Suarez
Representante a la Camara
Partido Liberal
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EXPOSICION DE MOTIVOS AL PROYECTO DE LEY No. §3Y DE 2024
SENADO

“Por medio del cual se establecen medidas y mecanismos de atencion
integral, proteccion e inclusion de las personas con Trastorno del Espectro
Autista, trastorno del neurodesarrollo y en condiciones similares, y se dictan
otras disposiciones”

OBJETO DEL PROYECTO DE LEY

El presente proyecto de ley tiene como objetivo principal promover medidas de
inclusion para personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), trastornos del
neurodesarrollo, y condiciones similares dentro de la sociedad, con el fin de facilitar
su experiencia de vida. Se busca establecer mecanismos que permitan a esta
poblacién acceder de manera mas facil y expedita a los tramites en general,
eliminando barreras que dificultan su participacion plena en diversos aspectos de la
vida cotidiana.

Con este proyecto de ley, se pretende fortalecer los derechos de una poblacion
vulnerable, asegurando que cuenten con las herramientas y recursos necesarios
para desarrollar su potencial al maximo, promoviendo asi una sociedad mas
inclusiva y equitativa.

ALCANCE

Elalcance de la presente ey es asegurar el efectivo ejercicio de tratar a las personas
con Trastorno del Espectro Autista, trastorno del neurodesarrollo y en
condiciones similares de manera oportuna, para promover en igualdad de
condiciones y oportunidades que las personas en situacion de discapacidad en
Colombia, mediante:

. La proteccion legal y derechos civiles que se establezca medidas
legales para proteger los derechos de las personas con alteraciones del
neurodesarrollo, impidiendo la discriminacion y promoviendo la igualdad
de oportunidades en todos los ambitos de la vida, como la vivienda, el
transporte, el acceso a servicios publicos y la participacion en la vida
comunitaria.
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. El acceso a servicios que garanticen la oportuna atencién a servicios

de diagnostico, tratamiento y rehabilitacién, incluyendo evaluaciones

meédicas, terapia ocupacional, terapia del habla, terapia fisica, terapia
conductual y otros servicios necesarios para su desarrollo y bienestar.

£

- El acceso a la educacién inclusiva promoviendo la inclusiéon de las
personas con alteraciones del neurodesarrollo en el sistema educativo
con el fin de regular, asegurando que reciban los apoyos y las definiciones
razonables necesarias para participar plenamente en el proceso
educativo que incluya la capacitacion de docentes y la implementacion de
programas de apoyo especificos.

. El fomento de la sensibilizacién y la capacitacion en la sociedad para
promover una mayor comprensiéon y aceptacion de las personas con
alteraciones del neurodesarrollo. Esto puede incluir campafas de
concienciacién, programas de capacitacion para profesiohales,
educacion en las escuelas y divulgacion en los medios de comunicacion.

. Proporcionar el apoyo y recursos a las familias de personas con
alteraciones del neurodesarrollo, reconociendo el impacto que puede
tener en ellas y brindando servicios como asesoramiento, grupos de
apoyo y orientacién sobre los derechos y recursos disponibles.

. El acceso a empleo y vida independiente que fomente la inclusién
laboral y la autonomia de las personas con alteraciones del
neurodesarrollo, garantizando que tengan igualdad de oportunidades en
el acceso al emplec y apoyo adecuado para desarrollar habilidades
laborales y vivir de forma independiente.

CARACTER DE LA INICIATIVA

El caracter de la iniciativa es inclusivo y protector. Este proyecto de ley busca
garantizar la plena inclusién y proteccion de los derechos de personas con Trastorno
del Espectro Autista (TEA), frastornos del neurodesarrollo y condiciones similares,
asegurando que puedan acceder a una vida plena y equitativa dentro de la
sociedad. Cabe resaltar que no se esta ante un proyecto que defina derechos
fundamentales de esta poblacion o dictamen una politica plblica sectorial, sino una
iniciativa que logre fomentar medidas que mejoren la condiciéon de vida de estas
personas y les permita incluirse en la sociedad de una manera mas amigable y
eficiente.
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El proyecto de ley tiene un enfoque integral, abarcando areas clave como salud,
educacion, trabajo y vida, y establece mecanismos para facilitar el acceso a tramites

y servicios, buscando eliminar barreras que dificulten su participacién vy
garantizando |a igualdad material y real en el goce de sus derechos.

Ademas, el caracter de la ley es adaptativo y dinamico, reconociendo que las
definiciones y conceptos relacionados con estas condiciones pueden evolucionar
con el tiempo y deben ajustarse segtin los lineamientos del Ministerio de Salud. Esto
demuestra una intencién de mantener la ley actualizada y relevante frente a Ios
avances y cambios en el entendimiento de estas condiciones.

JUSTIFICACION

El proyecto de ley tiene como proposito implementar componentes de
acompariamiento en las areas de salud, educacion, trabajo y vida, para asegurar un
diagnéstico temprano y eficaz, que permita a fas personas afectadas alcanzar una
vida plena y satisfactoria. La intencion es garantizar que estas personas reciban el
apoyo necesario desde el inicio, mejorando su calidad de vida y facilitando su
integracion social, educativa y laboral.

El neurodesarrollo es un proceso crucial en la vida de cada individuo, ya que influye
en su desarrollo cognitivo, emocional, social y fisico. Promover el optimo
neurodesarrollo es fundamental para garantizar una vida saludable y el pleno
desarrollo de las capacidades de cada persona.

Los trastornos del neurodesarrollo son afecciones que empeoran el desarrollo del
sistema nervioso y pueden tener un impacto significative en el funcionamiento
cognitivo, emocional y social de una persona. Estos trastornos incluyen el trastorno
del espectro autista (TEA), el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad
(TDAH), el trastorno del desarrollo intelectual, el trastorno del desarrolio del lenguaje
y otros trastornos del neurodesarrollo.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) los trastornos de neurodesarrollo
son comunes en todo el mundo, se estima que aproximadamente 1 de cada 160
nifios tiene TEA, mientras que el TDAH afecta a alrededor del 5% de los nifios en
edad escolar. La prevalencia de otros trastornos de neurodesarrollo varia
dependiendo del diagndstico especifico y las metodologias de deteccién utilizadas
en cada pais.
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Asi mismo existen multiples factores de riesgo asociados con los trastornos de
neurodesarrollo, como la genética, exposicion prenatal a sustancias toxicas o
infecciones, el parto prematuro, la falta de oxigeno durante el parto y las
complicaciones neonatales. Ademas, algunos estudios sugieren que los factores
ambientales, como la contaminacion del aire y el plomo, pueden aumentar el riesgo
de desarrollar trastornos del neurodesarrollo, lo que ha permitido un enfoque
importante en el campo de investigacion en trastornos de neurodesarrollo que sigue
evolucionando para mejorar la comprension y el tratamiento de estos trastornos en
todo el mundo.

En los Ultimos afios, ha habido avances significativos en la comprensién y el
tratamiento de los trastornos del neurodesarrollo que pueden empeorar de
emergencias tempranas y apropiadas. Las intervenciones pueden incluir terapias
conductuales, terapias ocupacionales, terapias del habla y lenguaje, intervenciones
educativas y medicacion en algunos casos. Es importante tener en cuenta que las
intervenciones efectivas pueden variar seglin el trastorno especifico y las
necesidades individuales de cada persona, Sin embargo, estos avances a menudo
no estan muy disponibles ni son accesibles para todas las personas.

Los trastornos del neurodesarrollo pueden tener un impacto significativo tanto a
nivel individual como a nivel social y econémico. Las dificultades en el
neurodesarrollo pueden limitar la capacidad de [as personas para acceder a la
educacion, empleo y participacion plena en la sociedad. Esto puede generar una
carga tanto para los individuos afectados como para sus familias, asi como para el
sistema de salud y los servicios sociales.

A nivel mundial, no existen leyes especificas centradas Unicamente en el
neurodesarrollo. Sin embargo, hay leyes y tratados internacionales que abordan los
derechos de las personas con discapacidad de manera mas amplia, lo que incluye
a aquellos con trastornos del neurodesarrollo. Algunos de estos instrumentos
legales como Ia Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) adoptado por las Naciones Unidas en 2006, reconoce los derechos
humanos de las personas con discapacidad, incluyendo a aquellos con trastornos
del neurodesarrollo. La CDPD promueve la igualdad de oportunidades, la
participacion plena y la inclusién en todos los aspectos de la vida.

De igual forma los Objétivos de Desarrollo Sostenible (ODS) Establecidos por las
Naciones Unidas, los ODS son un conjunto de metas globales para abordar los
desafios sociales, econémicos y ambientales. Los ODS, en particular el Objetivo 3
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(Garantizar una vida sana y promover el bienestar para todos y todas, en todas las
edades), el Objetivo 4 (Educacién de calidad) y el Objetivo 10 (Reduccién de las
desigualdades), abogan por una educacién inclusiva y equitativa y la promocion de
la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad, incluyendo
aquellos con trastornos del neurodesarrollo.
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Muchos paises latinoamericanos como Argentina, Puerto Rico, México incluido
Colombia tienen leyes que protegen los derechos de las personas con d iscapacidad,
incluidos aquellos con trastornos del neurodesarrollo. Estas leyes pueden incluir
disposiciones para la inclusion educativa, el acceso a servicios de salud y
rehabilitacion, y la eliminacion de barreras arquitectonicas y de comunicacion; Estas
politicas buscan garantizar que todos los nifios tengan acceso a una educacion de
calidad en entornos inclusivos.

DIFERENCIA ENTRE EL TRASTORNO DEL NEURODESARROLLO Y LA
DISCAPACIDAD

Se hace necesario entender cudl es la diferencia entre las sensaciones, signos y
manifestaciones qué se presentan en diagnésticos de neurodesarrolio y la
discapacidad, entendiendo que, aunque pueden presentar similitudes, no pueden
ser vistas de la misma forma. Hay diferencias en cuanto enfoque, alcance,
tratamiento y rehabilitacién que se deben abordar de forma diferente.

La evolucion del neurodesarroflo se refiere a anomalias o desviaciones en el
desarrollo del sistema nervioso durante las etapas tempranas de la vida. Estas
alteraciones pueden afectar el funcionamiento del cerebro, el sistema nervioso
central y periférico, y pueden manifestarse de diferentes formas, como retrasos en
el desarrollo motor, dificultades en el lenguaje, problemas de aprendizaje, trastornos
del espectro autista, entre otros. Las alteraciones del neurodesarrollo pueden ser
causadas por factores genéticos, ambientales o una combinacién de ambos.

Por otro lado, la discapacidad es una condicion que afecta la capacidad de una
persona para realizar actividades cotidianas de manera normal. Puede ser el
resultado de una variedad de condiciones médicas que puede ser causado por
lesiones, enfermedades crénicas, trastornos sensoriales o fisicos, entre otros
factores. Las discapacidades pueden afectar diferentes areas de ia vida, como la
movilidad, la comunicacioén, la cognicién o las habilidades sociales.

En resumen, mientras que la percepcién del neurodesarrollo se centra
especificamente en anomalias en el desarrollo del sistema nervioso, Ia
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discapacidad es una condicién mas amplia que abarca cualquier limitacién que
afecta el funcionamiento de una persona en diversas areas de la vida. Las
alteraciones del neurodesarrollo pueden ser una causa de discapacidad, pero no
todas las discapacidades son el resultado de una evolucion del neurodesarrollo.

La presente ley permitira diferenciar entre los dos conceptos como discapacidad y
neurodesarrollo y asi mismo abordar el neurodesarrolio en Colombia se basa en la
necesidad de garantizar el bienestar y el desarrollo pleno de todas las personas,
especialmente de aquellas que presentan desafios en su desarrollo neurolégico.
Algunas razones importantes para promulgar una ley en este sentido incluyen:

Derechos humanos vy equidad: Todas las personas tienen derecho a
recibir una atencion adecuada a sus necesidades ya tener igualdad de
oportunidades. Una ley de neurodesarrollo puede establecer mecanismos
para garantizar que las personas con desafios en su neurodesarrollo
tengan acceso a servicios de salud, educacion y apoyo necesarios para
alcanzar su maximo potencial.

Salud integral: El neurodesarrollo es fundamental para el desarrollo
fisico, cognitivo, emocional y social de las personas. Al establecer una ley
que promueva |a atencion integral del neurodesarrolio, se puede asegurar
que se aborden tempranamente los trastornos y complicaciones
neuroldgicas, lo que puede mejorar la calidad de vida y prevenir
complicaciones futuras.

Educacién inclusiva: Una ley de neurodesarrollo puede respaldar la
implementacién de politicas educativas inclusivas que permitan a las
personas con desafios en su neurodesarrollo acceder a una educacion
de calidad y adaptada a sus necesidades. Esto implica la capacitacion de
docentes, el desarrollo de programas de apoyo y la eliminacién de
barreras para la participacion plena en el sistema educativo.

Investigacién y desarrollo: Una ley de neurodesarrollo puede fomentar
la investigacion en el campo de la neurociencia y promover el desarrollo
de mejores practicas en la evaluacién, diagnéstico y tratamiento de los
trastornos del neurodesarrolio. Esto puede llevar a cabo avances
significativos en la comprensién y el abordaje de estas condiciones en
Colombia.

AQUEIVE LA DEMOURATIA




ACQUIVIVE LA DEMOCRACIA

. Sensibilizacién y concientizacién: Promover una ley de neurodesarrollo
también puede contribuir a generar conciencia y sensibilizacién en la
sociedad sobre las necesidades y los derechos de las personas con
desafios en su neurodesarrollo. Esto puede ayudar a reducir el estigma y
la discriminacién, fomentando una cultura de inclusién y respeto hacia
todas las personas.

En resumen, una ley de neurcdesarrollo en Colombia se justifica por la necesidad
de garantizar los derechos, la salud, la educacion y el desarrollo pleno de las
personas con desafios en su neurodesarrollo. Al establecer un marco legal sélido,
se pueden promover politicas y programas que mejoren la calidad de vida de estas
personas y fomenten una sociedad mas inclusiva y equitativa, que pueda fomentar
la investigacion, promover la difusién de las mejores practicas y asegurar que los
servicios necesarios estén disponibles para todas las personas que los necesiten
que ayudaria a abordar estos desafios y minimizar los costos sociales y econémicos
asociados.

IMPACTO DEL PROYECTO

Los trastornos del neurodesarrollo y condiciones similares deberian ser de gran
interés en salud publica debido a su impacto significativo en la poblacién, tanto en
términos de prevalencia como de consecuencias para la salud y calidad de vida de
las personas afectadas.

Cuando nos referimos a la prevalencia de los trastornos del neurodesarrollo, como
el trastorno del espectro autista (TEA), el trastorno por déficit de atencién e
hiperactividad (TDAH), la discapacidad intelectual y otros trastornos
neuropsiquiatricos, hablamos de la afectacion que tiene un nimero significativo de
personas en todo el mundo. Su alta prevalencia significa que una gran cantidad de
individuos, familias y comunidades se ven afectados por estas condiciones, lo que
tiene un gran impacto, y efecto duradero en el desarrollo fisico, cognitivo y
emocional sobre todo de los nifios hasta llegar a una etapa adulta. Por otro lado
estd la carga para las familias que tienen un miembro con un trastorno del
neurodesarrollo, ya que a menudo enfrentan desafios significativos para satisfacer
las necesidades especiales de su ser querido. El apoyo adecuado de la comunidad
y los servicios de salud publicos pueden reducir la carga para las familias y mejorar
su calidad de vida.
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Actualmente nos enfrentamos a un fenémeno como la desigualdad en la atencion
de las personas con trastornos del neurodesarrollo o condiciones similares lo que
se ha convertido en preocupacion importante en muchos paises del mundo en
especial en Latinoamerica. Los trastornos del neurodesarrollo incluyen una amplia
gama de afecciones, como el trastorno del espectro autista (TEA), el trastorno por
deficit de atencion e hiperactividad (TDAH), el trastorno del desarrollo del lenguaje
y ofros trastornos del aprendizaje; en Colombia estos factores son los que
contribuyen a la desigualdad en la atencion, sobre todo en nifios.

Es necesario mencionar que no todos las personas con trastornos del
neurodesarrollo son diagnosticados o identificados a una edad temprana y de forma
oportuna, lo que puede retrasar el inicio de las intervenciones y tratamientos
adecuados incluyendo servicios médicos, terapias, educacién especial,
asesoramiento y adaptaciones en el entorno y por ende puede afectar mucho mas
su condicion de salud, Asi mismo el acceso a servicios de salud y atencion médica
de calidad puede ser desigual, y en cierta medida deficiente y con multiples barreras
especialmente para aquellos que provienen de comunidades desfavorecidas, y
residentes en areas rurales y de dificil acceso. En muchas zonas del pais no se
cuentan con centros especializados y con los recursos necesarios para este tipo de
atencidn. Con este tipo de iniciativas el sistema de salud se prepare para brindar
estos servicios de manera efectiva y asi evitar recurrir a otras instancias como
acciones de tutela. Cabe anotar que, en el caso de los trastornos del
neurodesarrollo, los servicios de atencién especializada pueden ser costosos, y las
familias con menos recursos pueden enfrentar dificultades para obtener el apoyo
necesario para sus hijos.

De igual forma la falta de recursos y financiamiento, los trastornos del
neurodesarrollo pueden tener un impacto significativo en la economia y la sociedad
en general. Los costos asociados con la atencién médica, terapias y servicios de
apoyo son altos y las personas afectadas como sus familiares pueden enfrentar
dificultades en la educacién, empleo y participacion social, lo que puede afectar
negativamente la productividad y la cohesidn social.

En cuanto a la educacion inclusiva, aunque el sistema de educacién colombiano ha
adelantado esfuerzos por reformular todo su sistema curricular, muchas
instituciones educativas, sobre todo las plblicas no estan preparadas para atender
de forma apropiada a nifios con necesidades especiales, lo que resulta en una falta
de inclusion y apoyo adecuado. Sin olvidar el estigma y discriminacién en los nifios
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con frastornos del neurodesarrollo y sus familias pueden enfrentar, lo que afecta
negatlvamente Su acceso a servicios y apoyo.

Para abordar esto, es esencial que el gobierno y las organizaciones relevantes
implementen politicas y programas que promuevan la deteccion temprana
proporcionen servicios de atencién médica asequibles y de calidad, mejoren el
acceso a la educacion inclusiva y promuevan la conciencia y la aceptacion de las
personas con trastornos del neurodesarrollo.

Ademas, trabajar para reducir el estigma y promover la inclusién social puede
ayudar a mejorar la calidad de vida de los nifios con trastornos del neurodesarrolio
y sus familias. La colaboracién entre profesionales de la salud, educadorés familias
y la comunidad en general es fundamental para lograr un cambio significativo en
este sentido.

Es importante mencionar que el interés en la salud apunta también a |a Investigacién
cientifica y médica para comprender mejor sus causas, diagnostico y tratamiento.
Los avances en estas areas pueden conducir a mejores intervenciones y resultados
para las personas afectadas. '

En general, abordar los trastornos del neurodesarrollo desde una perspectiva de
salud publica es crucial para garantizar que todas las personas tengan acceso a
servicios adecuados, apoyos y oportunidades para llevar una vida plena e inclusiva,
por lo que se hace necesario tener leyes y politicas publicas gubernamentales
esenciales para asegurar que las personas con trastornos del neurodesarrollo
tengan igualdad de oportunidades y acceso a los recursos necesarios para'una vida
plena e inclusiva. Ademas, estas politicas también benefician a la sociedad en su
conjunto, al promover la equidad, igualdad y el respeto a los derechos de todas las
personas.

DATOS CDC

Segtn el Centro para el Control 'y Prevencién de Enfermedades de los Estados
Unidos, el diagnéstico de personas con Trastorno Especial Autista ha ido en
aumento en los Ultimos afos, de alli se destacan las siguientes cifras:

e Segun estimaciones de la Red de Monitoreo del Autismo y las
Discapacidades del Desarrollo (ADDM) de los CDC, aproximadamente 1 de
cada 36 nifios ha sido identificado con trastorno del espectro autista (TEA).
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¢ Se hainformado que el TEA se presenta en todos los grupos raciales, étnicos
y sociceconomicos.
El TEA es casi cuatro veces mas comun entre los nifios que entre las nifias.
Durante el periodo de estudio de 2009 a 2017, aproximadamente 1 de cada
6 {17 %) nifios de entre 3 y 17 ahos fueron diagnosticados con una
discapacidad del desarrollo, segun lo informado por sus padres. Entre estas
discapacidades se encontraban autismo, trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, ceguera y paralisis cerebral, entre otras.

Red ADDM 2000-2020: Combinacion de datos de todos los
sitios
Prevalencia
Numero de  combinada por
sitios cada 1000 niffios  Esto es
Afo de ARo de ADDM que ({rango en los aproximadamente 1
vigilancia nacimiento  informan sitios ADDM} de cada X nifios.
2020 2012 11 27.6{23.1-449) len3f
2018 2010 11 23.0{16.5-38.9 lendd
2016 2008 11 18,5 {18,0-19,1} lenS4
2014 2006 11 16.8(13.1-29.3) lenb9
MARCO JURISPRUDENCIAL

CORTE CONSTITUCIONAL

Sentencia T- 495 de 2012
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Sentencia T- 674 de 2016

Sentencia T- 563 de 2016

Sentencia T- 341 de 2021

Sentencia T- 065 de 2023

EXPERIENCIA INTERNACIONAL

Paises latinoamericanos ya son ejemplo en el establecimiento de leyes nacionales
y especificas en beneficio de inclusién social de las personas T.E.A.

Argentina: en el afio 2014 sanciond la Ley 27.043 en donde declara de
interés nacional el Abordaje Integral e Interdisciplinario de las Personas
que Presentan Trastornos del Espectro Autista (T.E.A.).

Puerto Rico: en septiembre de 2012 establece una politica publica para
atender personas diagnosticadas dentro del espectro a través de la Ley
BIDA (Bienestar, Integracién y Desarrollo de Ias Personas con Autismo).

Peru: en el afio 2014, reglamenté la Ley No. 30150 “Ley de Proteccion
de las Personas con Trastorno del Espectro Autista (T.E.A.)", a través de
la cual se establece un régimen legal que fomente la deteccién y
diagndstico precoz, la intervencion temprana, la proteccion de la salud, la
educacion integral, la capacitacion profesional y la insercion laboral y
social de las personas con Trastorno del Espectro Autista (T.E.A.).

México: mas recientemente, en el afio 2016, se promulgé la Ley de
proteccion a personas con autismo, la cual lleva a la participacién de las
secretarias de salud, trabajo, educacién y desarrollo social, para
garantizar espacios de inclusién a las personas que padecen esta
patologia logrando asi que se puedan incorporar con dignidad a la vida
cotidiana.
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COMPETENCIA DEL CONGRESO.
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CONSTITUCIONAL:

ARTICULO 114. Corresponde al Congreso de la Republica reformar la Constitucion,
hacer las leyes y ejercer control politico sobre el gobierno y la administracion.

El Congreso de la Republica, estara integrado por el Senado y la Camara de
Representantes

ARTICULO 150. Corresponde al Congreso hacer las leyes. Por medio de ellas
ejerce las siguientes funciones:

1. Interpretar, reformar y derogar las leyes.

2. Expedir codigos en todos los ramos de la legislacion y reformar sus
disposiciones.

3. Aprobar el plan nacional de desarrollo y de inversiones publicas
que hayan de emprenderse o continuar, con la determinacién de los
recursos y apropiaciones que se autoricen para su ejecucion, y las
medidas necesarias para impulsar el cumplimiento de los mismos.

4. Definir la divisidn general del territorio con arreglo a lo previsto en
esta Constitucion, fijar las bases y condiciones para crear, eliminar,
modificar o fusionar entidades territoriales y establecer sus
competencias

CONFLICTO DE INTERES.

Dando alcance a lo establecido en el articulo 3 de la Ley 2003 de 2019, “Por /a cual
se modifica parcialmente la Ley 5 de 1992”, se hacen las siguientes consideraciones
a fin de describir la circunstancias ¢ eventos que podrian generar conflicto de interés
en la discusion y votacién de la presente iniciativa legislativa, de conformidad con el
articulo 286 de la Ley 5 de 1992, modificado por el articulo 1 de la Ley 2003 de
2019, que reza:

“Articulo 286. Régimen de conflicto de interés de los
congresistas. Todos los congresistas deberdan declarar los
conflictos de intereses que pudieran surgir en ejercicio de sus
funciones.
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Se entiende como conflicto de interés una situacién donde la
discusion o vofacién 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 econdomicas o elimina
obligaciones a favor del congresista de las que no gozan ef resto
de los ciudadanos. Modifique normas que afecten investigaciones
penales, disciplinarias, fiscales o administrativas a las que se
encuentre formalmente 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.
c) Beneficio directo: aquel que se produzca de forma especifica
respecto del congresista, de su cényuge, compafiero o compariera
permanente, o parientes dentro del segundo grado de
consanguinidad, segundo de afinidad o primero civil. '

(..)"

Sobre este asunto [a Sala Plena Contenciosa Administrativa del Honorable Consejo
de Estado en su sentencia 02830 del 16 de julio de 2019, M.P. Carlos Enrique
Moreno Rubio, sefialé que:

‘No cualquier interés configura la causal de desinvestidura en

comento, pues se sabe que sélo lo sera aquél del que se pueda

predicar que es directo, esto es, que per se el alegado beneficio,

provecho o utilidad encuentre su fuente en el asunto que fue

conocido por el legislador; particular, que el mismo sea especifico

0 personal, bien para el congresista o quienes se encuentren

relacionados con él; y actual o inmediato, que concurra para el

momento en que ocurrio fa participacion o votacion del congresista,

‘ lo que excluye sucesos contingentes, futuros o imprevisibles.
Tambien se tiene noticia que el interés puede ser de cualquier

naturaleza, esto es, economico o moral, sin distincién alguna’.

\

|

|

|

|

\

Se estima que la discusion y aprobacion del presente Proyecto de Ley podria
generar conflictos de interés en razén de beneficios particulares, actuales y directos
a favor de un congresista, de su cényuge, comparfiero o compafiera permanente o
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pariente dentro del segundo grado de consanguinidad, segundo de afinidad o
primero civil, conforme a lo dispuesto.en la ley.

Es menester sefialar, que la descripcion de los posibles conflictos de interés que se
puedan presentar frente al tramite o votacién 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 estar incurso.

IMPACTO FISCAL

De acuerdo con lo pautado en el articulo 7 de la ley 819 de 2003 “Por la cual se
dictan normas orgdnicas en materia de presupuesto, responsabilidad vy
transparencia fiscal y se dictan otras disposiciones”, si una iniciativa legislativa
ordena gastos u otorga beneficios tributarios debera sefialar de manera explicita en
su exposicion de motivos y debera ser compatlble con el Marco Fiscal de Mediano
Plazo.

Ahora bien, la presente iniciativa articula una serie de medidas y mecanismos de
atencion integral, proteccién e inclusién de las personas con Trastorno del
Espectro Autista, trastorno del neurodesarrolio y en condiciones similares, los
cuales deben articularse con los programas actuales y funcionamiento de las
entidades sectoriales de las cuales se relacionan. No se dispone de un aumento del
presupuesto para su ejecucion, sino de medidas directas dentro de la gestion
propias de cada entidad.

Igualmente se destaca que dentro del Plan Nacional de Desarrollo 2022-2026
‘Colombia (Potencia Mundial de la Vida", adoptado por la Ley 2294 de 2023) en su
plan plurianual de inversiones y su articulado se contemplan medidas que se
compaginan dentro de lo que busca la iniciativa destacéndose los siguientes
articulos:

e ARTICULO 77. PLAN NACIONAL DE ACCESIBILIDAD PARA PERSONAS

CON DISCAPACIDAD

e ARTICULO 130. FOMENTO DE LA INCLUSION EN LA EDUCACION
SUPERIOR DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

e ARTICULO 161. FORTALECIMIENTO PARA AGILIZAR LAS
AUTORIZACIONES DE LOS PROCESQOS DE FABRICACION, VENTA E
IMPORTACION DE MEDICAMENTOS Y DISPOSITIVOS Y TECNOLOGIAS
EN SALUD
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e ARTICULO 166. POLITICA NACIONAL DE SALUD MENTAL.

En ese sentido se reitera que el proyecto debe ajustarse al marco fiscal de mediano
plazo y al marco de gasto de mediano plazo, destacando el mismo como medidas
efectivas dentro de los programas actuales en curso para esta poblacién.

Cordialmente,

German Blanco Alvarez
Senador de la Republica
Partido Conservador

Carolina Arbelaez Giraldo
Representante a la Camara
Partido Cambio Radical

Oscar Barreto Quiroga
Senador de la Repiiblica
Partido Conservador

Efrain Cepeda Sarabia
Senador de la Repiiblica
Partido Conservador

Nadia Blel Scaff
Senador de la Republica
Partido Conservador

=" >

Karina ESpinosa Oliver
Senadora de la Republica
Partido Liberal

AQUIVIVE LA DEMOCRACIA




Hugo Alfonso Archila Suarez

Representante a la Camara
Partido Liberal
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