PROYECTO DE LEY       SENADO

Por el cual se crea el programa integral para la atención en salud de la enfermedad afrodescendiente, de la anemia Drepanocítica y se adiciona un parágrafo al Artículo 165 de la Ley 100 de 1993 y  adiciona un parágrafo al numeral 42.16 del Artículo 42 de la ley 715 de 2001. 

El Congreso de Colombia

DECRETA:

I.- EXPOSICION DE MOTIVOS  

HONORABLES  SENADORES 

El presente proyecto  pretende, que sean incorporadas dentro de las políticas públicas de salud colombiana un Programa Integral para  la Anemia Drepanocítica.  

La Anemia Drepanocítica también conocida como Anemia de Células Falciformes (ACF)  es una enfermedad de tipo genético, grave  considerada por la Organización Mundial de la Salud, como un problema de salud pública. Tiene una incidencia del 1% en las poblaciones afrodescendientes. 
 Colombia tiene aproximadamente 4 millones de habitantes provenientes de afrodescendientes, concluyendo según las estadísticas mundiales, que existirían al menos 40.000 pacientes con esta enfermedad. Los afrodescendientes habitan en su mayoría las costas atlántica y pacífica, en el Choco y el valle del Río Magdalena, áreas con población vulnerable que cuentan con malos servicios y poca cobertura de salud. 

Por  ser  una enfermedad generalizada dentro de una Etnia,  ser factor importante en su desarrollo la pobreza  y  deficiencia de condiciones básicas en el servicio de salud son características, que hacen necesario incluir la Anemia Drepanocítica o anemia falciforme, dentro de los programas de políticas públicas.

II.-  POLITICAS PÚBLICAS EN SALUD

2.1 Concepto de Política Pública
Por política pública puede entenderse, como lo señala Vargas 
 el “conjunto de iniciativas, decisiones y acciones del régimen político frente a situaciones socialmente problemáticas y que buscan la resolución de las mismas o llevarlas a niveles manejables”. Afirma también el autor que no se debe confundir la política pública con la ley o la norma, ni tampoco se asimila a la política económica. La política pública implica un acto de poder e implica la materialización de las decisiones de quienes detentan el poder. La política pública supone tomas de posición que involucra una o varias instituciones estatales.
Otro autor como Muller 
(2) plantea que la literatura anglosajona presenta la política pública bajo  la forma  de un programa  de acción  gubernamental  en un  sector  de la sociedad, o un espacio geográfico determinado. 
Es decir, se “identifica a la política pública con el programa de acción gubernamental”. Sin embargo, se reconoce que este enfoque pragmático no tiene en cuenta la génesis social de las políticas públicas y recomienda el autor la siguiente definición de política pública: “Un proceso de mediación social, en la medida en que el objeto de cada política pública es tomar a su cargo los desajustes que pueden ocurrir entre un sector y otros sectores, o aun entre un sector y la sociedad global”. 

2.2.- NECESIDAD DE AMPLIACION EN LA APLICACIÓN DE LA COBERTURA DE LAS POLITICAS PÚBLICAS EN SALUD.
A.- ASPECTO JURIDICO 

A.1.  NORMATIVIDAD CONSTITUCIONAL

Con claridad meridiana nuestra constitución política prevé, dentro de un conjunto normativo, una perspectiva integral, que involucra la salud, el bienestar social el bienestar general, el mejoramiento de la calidad de vida, y la solución de necesidades básicas insatisfechas, todas como obligaciones en  general a cargo del estado previstas en el primer inciso del Art. 49 de la C.P.
  a favor de todos los Colombianos que se integra y  complementa con los artículos 41
 y 366
 de la carta política los dos últimos se refieren al gasto,  para dichos propósitos denominado gasto público social. 
Sin olvidar los contenidos del derecho, que son básicamente las características que lo definen, así encontramos que para la salud estas son la universalidad, la interdependencia, la indivisibilidad, el carácter individual y social, la progresividad, la irreversibilidad y la irrenunciabilidad.  

En cuanto a los principios rectores del derecho encontramos la accesibilidad, la igualdad, la gratuidad y la equidad. Estos últimos tienen la labor de determinar el desarrollo de los sistemas de prestación del servicio de salud, en el marco del derecho internacional de los derechos humanos, contenido en los diferentes instrumentos internacionales (Pactos, Convenios, Protocolos y Declaraciones) y en las observaciones elaboradas por los diferentes organismos internacionales. 

A.2 NORMATIVIDAD LEGAL  
Nuestra legislación, creó, desarrolló e implementó,  un sistema o plan doble para satisfacer el acceso de todos los colombianos al  servicio de seguridad social en salud, uno esta contenido y tiene su origen en la ley 100 de 1993
 con el denominado Plan Obligatorio de Salud  y un segundo plan cuyo fin es  estructurar las políticas públicas en salud especialmente con fundamento en la ley 715  de 2001, en virtud a la cual se dictan normas orgánicas en materia de recursos para organizar la prestación de los servicios de educación y salud, entre otros las participaciones de la Nación en favor de las regiones.

B.- Hoy por hoy se ve con claridad meridiana como se integran y entrelazan el ambiente, y sus cambios,  donde se comprende la vida  de  los seres humanos, su conservación, el Estado como su protector,  sus conflictos y  los Derechos Humanos, como necesario complemento de los mismos.
Sostienen Valeria, S, Libedinsky Yaryez y Paula A, Granada “El Ambiente antecede y precede a los seres humanos, y su preservación es condición de la subsistencia de sus habitantes. Por ello las políticas estatales deben partir de esa condición pues, invariablemente recaen sobre el ambiente en donde deben ser aplicadas. Las políticas públicas anticipan el diseño económico y social de una comunidad pero la desvalorización de los problemas ambientales permite que se tomen decisiones desacertadas y cortoplacistas sin crear verdaderas dinámicas de desarrollo. La omisión o el descuido del Estado en el cumplimiento de su obligación de protección del medio ambiente genera conflictos, consiente la violación de derechos humanos, permite el deterioro del hábitat que repercute de manera sistemática en la salud de la población”
. 

1.3   RECOMENDACION ASAMBLEA  MUNDIAL DE LA SALUD.

Dentro de la integración en desarrollo de la salud mundial, es esencial tener en cuenta  para Colombia que nuestro país hace parte de la Organización Panamericana De La Salud desde el 1 de Octubre de 1947. La representación en el país se estableció en 1951. La Organización Panamericana De La Salud forma parte del sistema de Naciones Unidas y cumple las funciones de oficina regional para las América de la Organización Mundial De La Salud, para lo cual podemos afirmar que los convenios suscritos por el país generan deberes que el Estado esta comprometido y en mora de implementar desarrollar y cumplir frente a los afrodescendientes que sufren esta enfermedad genética, y buscar satisfacer estos mínimos derechos. 
El Consejo Ejecutivo en enero 25 de 2006 en reunión 117ª, EB117-R3, recomienda y acoge en la 59ª asamblea Mundial de la Salud los siguientes aspectos textuales:
“Tomando nota de las conclusiones  del Cuarto Simposio Africano-Americano sobre la Anemia Drepanocítica (Accra, 26 a 28 de julio de 2000), así como los resultados de los congresos internacionales primero y segundo de la Organización Internacional de Lucha contra la Drepanocitosis (Paris, 25 y 26 de enero de 2002 y Cotonú, 20 a 23 de Enero de 2003, respectivamente);

“preocupada por el impacto de las enfermedades genéticas, en particular la anemia Drepanocítica, en la mortalidad y la morbilidad a nivel mundial, especialmente en los países en desarrollo, así como por el sufrimiento de los pacientes y las familias afectados por la enfermedad”.

“Reconociendo que la prevalencia de la anemia Drepanocítica varía de nas comunidades a otras y de que la falta de datos  epidemiológicos pertinentes puede ser un obstáculo para una gestión de casos eficaz y equitativa”. 

“Profundamente preocupada por la falta de reconocimiento oficial de la anemia Drepanocítica, como prioridad de salud pública”. (El resaltado fuera de texto)…..
(CONCLUYE).
1. INSTA a los Estados Miembros.
1) a que elaboren, apliquen y refuercen de forma sistemática, equitativa y eficaz, programas nacionales integrados amplios de prevención y gestión de la anemia Drepanocítica, que incluyan elementos de vigilancia, difusión de información, sensibilización  y detección de de la enfermedad, esos programas deberán adaptarse al contexto socioeconómico y cultural específico y tener por objeto la reducción de la incidencia, la morbilidad y mortalidad asociadas a esta enfermedad genética”. 
2) A que desarrollen su capacidad para evaluar la situación de la anemia Drepanocítica, y el impacto de los programas nacionales;

3) A que intensifiquen la formación de todos los profesionales de la salud  en las zonas de alta prevalencia; 
4) A que establezcan o refuercen los servicios de genética médica, en el marco  de los sistemas de atención primaria de salud existentes. En asociación con las organizaciones  de padres y pacientes;

5) A que promuevan la educación comunitaria, incluida la orientación sanitaria, y las cuestiones éticas, jurídicas y sociales conexas.

6) A que fomenten una cooperación internacional eficaz en la lucha contra la anemia Drepanocítica.

7) A que, en colaboración  con las organizaciones internacionales, apoyen las investigaciones básicas y aplicadas sobre la anemia Drepanocítica. 
III.   DESCRIPCIÓN DE  MARGINALIDAD  DE  LA  POBLACION  AFROCOLOMBIANA

Así lo consigna el Documento Conpes 3310 del 20 de septiembre de 2004, titulado precisamente “Política de Acción Afirmativa para la Población Negra o Afrocolombiana”, el cual reconoce que, no obstante que en desarrollo del artículo 55 transitorio de la Constitución el Estado ha adoptado algunas políticas de protección de la propiedad colectiva y de la identidad cultural de los pueblos afrocolombianos, “se carece de una política orientada al grueso de la población negra o afrocolombiana dispersa en campos y ciudades de nuestra geografía que se encuentra en condiciones de marginalidad, exclusión e inequidad socioeconómica. Por lo anterior, se hace necesario avanzar en acciones afirmativas orientadas a crear mecanismos para el mejoramiento de sus condiciones de vida”.

Marginalidad, exclusión e inequidad. Que sea el Gobierno Nacional el que haga tan claro reconocimiento de las precarias condiciones de vida de los afrocolombianos dispensaría de exponer más fundamentos para sustentar un proyecto como el que estamos presentando al Congreso.

Es indiscutible la situación de desventaja de las comunidades negras de Colombia, habida cuenta de que es el propio Gobierno Nacional el que admite ese estado de cosas.

El Documento Conpes 3310/04 citado se basa, entre otros instrumentos, en la Sentencia T-422 de 1996 de la Corte Constitucional, según la cual “…la diferenciación positiva correspondería al reconocimiento de la situación de marginalización social de la que ha sido víctima la población negra y que ha repercutido negativamente en el acceso a las oportunidades de desarrollo económico, social y cultural…”. 
Los indicadores sociales que cita el documento, tomados a su vez de la Encuesta de Calidad de Vida 2003, realizada por el DANE, muestran la inequidad social en que viven las comunidades negras. Citamos los siguientes:
– El 72% de la población afrocolombiana se encuentra en los niveles 1 y 2 del Sisbén, en contraste con el 54% en el resto del país.

– En materia de ingresos, el 49% de la población afrocolombiana se encuentra ubicada en los quintiles 1 y 2, mientras que el 40% de la población no afro se ubica en estos dos quintiles.

– La tasa de desocupación de la población afrocolombiana es superior a la del resto de la población en tres puntos, 14% frente al 11% (cifras de 2003).

– En educación secundaria, la cobertura para la población afrodescendiente es del 62%, frente al 75% para el resto. Y solamente el 14% de los afrocolombianos ingresa a la educación superior, porcentaje inferior al de la población no afro (26%).

· Según los resultados de las pruebas ICFES 2003, en los 68 municipios del país con población mayoritariamente afrocolombiana el 65% de los colegios oficiales está en las categorías inferior y muy inferior, mientras el promedio nacional es del 24%.
· En salud la situación de la población negra es más crítica que la del resto del país: presenta un mayor porcentaje de población no asegurada (51% contra 35% el resto), y menor población afiliada al régimen subsidiado y contributivo con un 21% y un 25% para la población afrocolombiana, respectivamente, frente a un 23% y 36% del resto del país.
· En promedio, los municipios con población mayoritariamente negra no lograron cumplir con ninguna de las seis (6) metas en cobertura de biológicos (vacunación) establecidas por el nivel nacional (71,2%), ubicándose por debajo del 57% de cumplimiento.
· En cuanto a la población susceptible al PAI (Programa Ampliado de Inmunizaciones) y al riesgo de malaria, en los municipios afrocolombianos asciende a 490 y 7.825 por cada 10.000 habitantes, respectivamente, en tanto los promedios nacionales son de 393 y 2.377 por cada 10.000 habitantes.
· Durante el período 1997-2001, en los municipios con mayoría afrodescendiente la cobertura en alcantarillado no avanzó y la de acueducto apenas se incrementó en un punto. El rezago en el 2001 frente al nivel nacional fue del 22% en acueducto y 35% en alcantarillado.
· En cuanto a vivienda propia, aunque los afrodescendientes tienen tasas mayores que los no afro (62% y 55% respectivamente), las construcciones son más precarias y están ubicadas en estratos más bajos.
– En el 2002 el índice de desarrollo promedio de los 68 municipios con población mayoritariamente afrocolombiana fue de 30.6, inferior al promedio nacional en 7.5 puntos (en una escala de 0 a 100 puntos, en la cual 100 refleja el máximo desarrollo posible y cero significa ausencia de desarrollo, según cálculos del DNP). Y los promedios de los indicadores sociales y financieros de los mismos municipios son inferiores al promedio del país, lo que evidencia mayor pobreza y mayores necesidades sociales.
– El porcentaje de personas con necesidades básicas insatisfechas en las cabeceras de los municipios con mayor población afrodescendiente es superior en 19 puntos porcentuales al promedio de los 1098 municipios del país, el cual se ubica en el 40%. Las coberturas en servicios públicos domiciliarios son menores a las coberturas nacionales y el recaudo tributario por habitante es, en promedio, la mitad del recaudo por habitante nacional (lo que indica mayor dependencia de las transferencias nacionales).

El 69% de la población afrocolombiana se concentra en la cuenca del Pacífico, que es la región menos desarrollada del país, lo que pone en evidencia el sesgo negativo de la atención del Estado en materia de necesidades básicas en contra de esa población. A tal punto llega el abandono que el Conpes afirma con franqueza: “La carencia de información estadística y sociodemográfica sobre la población negra o afrocolombiana confiable y recurrente ha generado inconsistencias e imprecisiones en la formulación de políticas públicas para este sector de la población”.
Con sustento en las anteriores consideraciones, es imperioso para el congreso ocuparse de hacer que la población afrocolombiana, recupere en este mínimo vital, de condiciones en salud,  tanto en el ámbito, del plan Obligatorio de Salud, como en el Plan de Salud entendido como Política publica, se cubra esta falencia que sufre este sector importante de nuestra población, como elemental presupuesto como lo es la salud para desarrollo del país.
Atentamente,
Javier Cáceres Leal 

Senador de la Republica.

PROYECTO DE LEY SENADO

Por el cual se crea el programa integral para la atención en salud de la enfermedad afrodescendiente, de la anemia Drepanocítica y se adiciona un parágrafo al Artículo 165 de la Ley 100 de 1993 y  se adiciona un parágrafo al numeral 42.16 del Artículo 42 de la ley 715 de 2001
El Congreso de Colombia

DECRETA:

ARTICULO 1º.- Créase Programa Integral para la atención de las enfermedades genéticas.  

La Nación  dentro de su competencia de dirección del sector salud y del Sistema General de Seguridad Social en Salud en el territorio nacional, tendrá la de desarrollar, e implementar el Programa de atención de las enfermedades genéticas sin perjuicio de las competencias asignadas en otras disposiciones.

ARTICULO 2º.-  

El Presidente de la República por medio del Ministerio de Salud y atenderá especialmente el Programa Integral para la Atención de la Anemia Drepanocítica,  o anemia falciforme,  en el término de seis (6) meses a partir de la vigencia de la presente ley, en la que fijará la política, el plan,  y programa que determine, como las intervenciones, las que  serán de forma gratuita, y enfrenten la Anemia Drepanocítica, o anemia falciforme, que ataca a la población, negra o afrodescendiente.
El Gobierno y el Ministerio de Salud, determinarán  los procedimientos de diagnostico, tratamiento, y medicamentos necesarios a suministrar para enfrentar esta enfermedad que afecta a la población afrodescendiente. 
SE ADICIONA UN PARÁGRAFO AL ARTÍCULO 165 DE LA LEY 100 DE 1993: 

PARAGRAFO: Apartir de la vigencia presente Ley, se adiciona el programa Integral para la atención de la anemia Drepanocítica, dentro del plan atención básica en salud como en el plan obligatorio de salud.

ARTICULO 3º.-  

La atención de la Anemia Drepanocítica, o anemia falciforme debe ser prestada en forma obligatoria por todas las entidades públicas y privadas que presten servicios de salud, a todos los negros o afrodescendientes, independientemente de la capacidad de pago. Su prestación no requiere contrato ni orden previa. 
El costo de estos servicios será pagado por el fondo de solidaridad, o por los recursos que la Nación transfiere por mandato de los artículos 356 y 357 de la Constitución Política a las entidades territoriales, para la financiación de los servicios cuya competencia se les asigna en la ley 715 de 2001. y por la Entidad Promotora de Salud que atenderán tales intervenciones, dentro del Plan Obligatorio de Salud, y para el caso de no encontrarse afiliado,  la Entidad Promotora de Salud, prestara su intervención y en último lugar irá en garantía en los casos no previstos, repetirán contra una de las anteriores instituciones de acuerdo con el reglamento. 
ARTICULO 4º.-  

ADICIONA UN PARÁGRAFO AL NUMERAL 42.16 DEL ARTÍCULO 42 DE LA LEY 715 DE 2001:
PARAGRAFO: La Nación definirá y prestara los servicios especializados y la contratación de los servicios médicos especializados que se prestarán a los enfermos para atención de la Anemia Drepanocítica, o anemia falciforme.

La Nación definirá los mecanismos y la organización de la red nacional de salud a través de las instituciones adscritas para atención de la Anemia Drepanocítica, o anemia falciforme y podrá concurrir en su financiación.
Atentamente,

Javier Cáceres Leal 

Senador de la Republica.

�Vargas AV. Notas sobre el Estado y las políticas públicas. Bogotá: Almuneda Editores; 1999.


�  Pierre M.Las Políticas Públicas, Universidad Externado de Colombia; 2002.


� Articulo 49. SALUD Y SANEAMIENTO AMBIENTAL. La atención de la salud y el saneamiento ambiental son servicios públicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promoción, protección y recuperación de la salud.


� Articulo 41.se entiende por gasto público social aquel cuyo objetivo es la solución de las necesidades básicas insatisfechas de salud, educación, saneamiento ambiental, agua potable, vivienda, y las tendientes al bienestar general y al mejoramiento de la calidad de vida de la población, programados tanto en funcionamiento como en inversión.


�Articulo 366. solución de necesidades básicas insatisfechas - gasto publico social. l bienestar general y el mejoramiento de la calidad de vida de la población son finalidades sociales del estado. será objetivo fundamental de su actividad la solución de las necesidades insatisfechas de salud, de educación, de saneamiento ambiental y de agua potable.


� Artículo 162.Plan de Salud Obligatorio. El Sistema General de Seguridad Social de Salud crea las condiciones de acceso a un plano obligatorio de salud para todos los habitantes del territorio nacional antes del año 2001. Este plan permitirá la protección integral de las familias a la maternidad y enfermedad general, en las fases de promoción y fomento de la salud y la prevención, diagnóstico, tratamiento y rehabilitación para todas las patologías, según la intensidad de uso y los niveles de atención y complejidad que se definan.


Para los afiliados cotizantes según las normas del régimen contributivo, el contenido del plan obligatorio de salud que defina el consejo nacional de seguridad social en salud será el contemplado por el Decreto Ley 1650 de 1977 y sus reglamentaciones, incluyendo la provisión de medicamentos esenciales en su presentación genérica. Para los otros beneficiarios de la familia del cotizante, el plan obligatorio de salud será similar al anterior, pero en su financiación concurrirán los pagos moderadores, especialmente en el primer nivel de atención, en los términos del artículo � HYPERLINK  \l "ART188" ��188� de la presente ley.


Para los afiliados según las normas del régimen subsidiado, el consejo nacional de seguridad social en salud diseñará un programa para que sus beneficiarios alcancen el plan obligatorio del sistema contributivo, en forma progresiva antes del año2.001. En su punto de partida, el plan incluirá servicios de salud del primer nivel por un valor equivalente al 50% de la unidad de pago por capitación del sistema contributivo. Los servicios del segundo y tercer nivel se incorporarán progresivamente al plan de acuerdo con su aporte a los años de vida saludables…” Parágrafo. 1º. En el período de transición, la población del régimen subsidiado obtendrá los servicios hospitalarios de mayor complejidad en los hospitales públicos del subsector oficial de salud y en los de los hospitales privados con los cuales el Estado tenga contrato de prestación de servicios.





Parágrafo. 2º. Los servicios de salud incluidos en el plan obligatorio de salud serán actualizados por el consejo nacional de seguridad social en salud, de acuerdo con los cambios en la estructura demográfica de la población, el perfil epidemiológico nacional, la tecnología apropiada disponible en el país y las condiciones financieras del sistema.


�Valeria, S, Libedinsky Yaryez y Paula A, Granada. www.cedha.org.ar.


La crisis ambiental ha irrumpido en la vida actual provocando graves conflictos y una total transformación del tejido social. 


El desplazamiento forzoso de personas, la agudización de la pobreza, los cambios culturales consecuentes, la inseguridad alimentaria y la escalada de conflictos violentos son alguna de las manifestaciones de esas transformaciones, sumada la deserción estatal que frente a los problemas ambientales, se traduce, en una nueva causa de conflictos violentos, pues ya no se trata en estos casos de las tradicionales disputas originadas por el acceso a recursos sino de conflictos generados por la escasez de recursos que la degradación ambiental genera. 


Sostenemos que existe una estrecha relación entre la situación ambiental y el goce efectivo de los derechos humanos, en especial el derecho a la Salud que, a más de ser un derecho en si mismo, es condición habilitante para el ejercicio de los demás derechos. Sabemos que esta relación no se afinca sólo en el reconocimiento de la existencia del derecho a vivir en un ambiente sano, sino en la obligación inexcusable del Estado de dirigir el proceso de desarrollo en un marco de derechos humanos, es decir, respetándolos y garantizándolos a través de las políticas publicas.


� Artículo 42. Competencias en salud por parte de la Nación. Corresponde a la Nación la dirección del sector salud y del Sistema General de Seguridad Social en Salud en el territorio nacional, de acuerdo con la diversidad regional y el ejercicio de las siguientes competencias, sin perjuicio de las asignadas en otras disposiciones:
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