PROYECTO DE LEY No.____De 2007
“Por la cual se  establecen medidas especiales de protección para las personas que padecen epilepsia y se dictan los principios y lineamientos para la atención integral de las mismas”.

El Congreso de Colombia

DECRETA:

CAPITULO I

Objeto, principios, prohibición e infraestructura  y reglamentación
Artículo 1. Objeto.  La presente Ley tiene por objeto garantizar y optimizar la protección integral de los derechos que tienen las personas que padecen epilepsia; así como consagrar principios y lineamientos para el proceso del manejo integral de los pacientes, partiendo desde la impresión diagnóstica oportuna y eficaz de la enfermedad.
Parágrafo: Para garantizar y optimizar la protección de estos derechos, el Sistema General de Salud a través de los Organismos competentes, deben estar dotados de recursos técnicos, científicos y humanos para el manejo multidisciplinario, continuo y permanente de esta enfermedad.

Artículo 2. Definiciones y criterios.  Todo lineamiento, política o estrategia, así como la aplicación de la presente Ley atenderá por lo menos a las siguientes definiciones y criterios: 

Epilepsia: Se entenderá como una enfermedad crónica de causas diversas, caracterizada por crisis recurrentes, debidas a una descarga eléctrica excesiva de las neuronas, considerada como un trastorno neurológico, asociada eventualmente con diversas manifestaciones clínicas y paraclínicas.
Protección Integral: Entiéndase como  protección integral toda actividad, manejo, tratamiento o cualquier definición complementaria o a fin, que incluya y aplique de manera adecuada, sistemática y multidisciplinaria todo amparo y prestación de servicio desde del inicio y durante el desarrollo de la enfermedad. 
Proceso del Manejo Integral: Entiéndase como proceso del manejo integral, toda actividad destinada a identificar y atender en forma oportuna, eficaz y permanente, todos los casos de epilepsia, con el fin de brindar un tratamiento multidisciplinario, que incluya ayudas diagnósticas invasivas y no invasivas, el servicio  médico general, especializado y subespecializado, farmacológico y/o quirúrgico, el acceso a grupos de apoyo con personal idóneo entrenado en el manejo  de problemas del desempeño psiconeurológico; para la adaptación y rehabilitación del paciente.
Como parte fundamental del proceso del manejo integral, es indispensable brindar educación, asesoría y acompañamiento al cuidador o grupo familiar para que el paciente tenga una calidad de vida optima, digna y justa; incorporándose a la comunidad como un ciudadano que a través del bienestar físico y mental se hace proactivo en la sociedad.

Sistema armonizado institucional: Es un grupo interinstitucional conformado con el Gobierno Nacional  y demás entidades competentes que se unirán con el fin de mejorar las calidad de vida de las personas que padecen epilepsia, brindando soluciones a sus necesidades y estableciendo políticas.
Prevención: Significa la adopción de medidas encaminadas a impedir que se produzcan deficiencias físicas, mentales y sensoriales (prevención primaria) o a impedir que las deficiencias, cuando se han producido, tengan consecuencias físicas, psicológicas y sociales negativas.
Rehabilitación: Es un proceso de duración limitada y con objetivo definido, encaminado a permitir que una persona con epilepsia alcance un nivel físico, mental y/o social básico y funcional óptimo, proporcionándole así los medios de modificar su propia vida.

Accesibilidad: Ausencia de barreras. Facilidades de acceso a la comunicación, al transporte, a la vida laboral, a la educación, a la recreación, al deporte o al medio físico.
Limitación en la actividad: Dificultad que una persona con epilepsia puede tener en el desempeño o realización de una actividad o empleo.
Artículo 3. Prohibición. Se prohíbe a toda persona natural o jurídica, que realice o propicie cualquier acto discriminatorio, en cualquiera de sus formas, que con ocasión a su enfermedad, se presente contra la persona que padezca de epilepsia.
Artículo 4. Principios rectores de la protección integral de las personas que padecen epilepsia.  La protección integral, atenderá a los siguientes principios rectores, los cuales serán observados para la interpretación y reglamentación de la presente Ley:
1. Universalidad: El Estado garantizará que todas las autoridades y la ciudadanía en general, brinden la protección necesaria a las personas que padecen epilepsia, en cumplimiento a las disposiciones aquí establecidas, y a los principios y derechos fundantes del Estado Social de Derecho. 

2. Solidaridad: En cumplimiento al principio de solidaridad, gestionará la ayuda mutua, procurando un estrecho contacto y apoyo entre la sociedad en general, las organizaciones, instituciones y demás entes especializados nacionales e internacionales, cuyo objetivo sea la prevención, educación, promoción y protección a todas las personas que padecen epilepsia.
3. La Dignidad Humana: El Gobierno Nacional propiciará a todas las personas que padezcan epilepsia, un ambiente favorable, garantizando el desarrollo de su condición funcional en su desempeño dentro de la sociedad y estableciendo políticas públicas, estrategias y acciones para lograr el respeto y aplicación de los derechos humanos.

4. El Derecho a la Igualdad: El Gobierno Nacional, promoverá las condiciones para que la igualdad sea real y efectiva y adoptará medidas en favor de todas las personas que padezcan epilepsia, para que estas gocen de los mismos derechos, libertades y oportunidades sin ninguna discriminación; y de manera especial protegerá a aquellas personas que por su condición económica, física o mental, se encuentren en circunstancia de debilidad manifiesta y sancionará los abusos o maltratos que contra ellas se cometan; en virtud, de los derechos, las garantías y los deberes consagrados en la Constitución Nacional.
CAPITULO II

Lineamientos de protección integral para las personas que padecen epilepsia
Artículo 5. Programas Integrales de protección a las personas que padecen epilepsia.  El Ministerio de la Protección Social exigirá a todos los entes e instituciones de Salud del país, la implementación de los programas Integrales de protección a las personas con epilepsia, en los mencionados programas, se deberá incluir un capitulo especial dirigido a la investigación, detección, tratamiento, registro y seguimiento de atención médica integral para las personas que padecen epilepsia, para tal fin, expedirá y aprobará la reglamentación y  vigilará el cumplimiento de la misma.
Parágrafo.  Las instituciones educativas, centros de investigación y demás instituciones que tengan que ver con la salud, deberán adoptar las disposiciones establecidas en la presente Ley, así como las dispuestas en la reglamentación que sobre la materia expida el Ministerio de Protección Social.
Artículo 6. Concientización para el trabajo conjunto. Para el logro de los objetivos de esta Ley, en particular en cumplimiento del principio de solidaridad, las autoridades de salud, implementarán programas de divulgación, concientización y participación mediante actividades destinadas a la promoción, educación y prevención a grupos específicos tendientes a crear conciencia sobre la enfermedad y alertar sobre la necesidad de proporcionar un tratamiento integral. De igual forma, aplicaran todo mecanismo de participación ciudadana para garantizar los derechos fundamentales de las personas con epilepsia.
Parágrafo.  Las Entidades Territoriales dentro de la autonomía que les otorga la Constitución y la Ley, podrán establecer disposiciones y políticas especiales. 
Artículo 7. Cooperación internacional. El Gobierno Nacional establecerá estrategias dentro de los esquemas de cooperación internacional, para facilitar el logro de los fines de la presente Ley, así como, para implementar mecanismos que permitan el desarrollo de proyectos estratégicos con otros Estados para promover el tratamiento integral para las personas que padecen epilepsia.
Artículo 8. Financiación.  El Gobierno Nacional dispondrá y reglamentará una cuenta con distintas fuentes o aportes: privados, públicos o de recursos de la cooperación internacional para la prevención, atención médica integral oportuna y permanente, asegurando la disponibilidad de equipamiento moderno, la capacitación del recurso humano involucrado en la atención integral del paciente con epilepsia.
Los gastos que demande la presente Ley, se tomarán de los créditos que correspondan a la partida presupuestaria del Ministerio de la Protección Social
Las prestaciones médico asistenciales que se deriven de la atención del paciente con Epilepsia, quedarán incorporadas al  POSS Y POS Contributivo.

Las personas que no se encuentran afiliadas a uno de los regimenes en el momento del diagnóstico, la atención integral quedará a cargo de las entidades territoriales, en forma inmediata y efectiva, a través de la secretaría de salud, entre tanto se define la afiliación del paciente. En caso de incumplimiento o dilación de la prestación del servicio sin justa causa se aplicarán las sanciones pertinentes por parte de las entidades de Vigilancia y Control.
Artículo 9. El Gobierno Nacional, deberá adicionar al manual de medicamentos contemplado en los Planes Obligatorios de Salud (POS) de los sectores Contributivo y Subsidiado, los fármacos que aún no se han incluido y que han sido aprobados por las entidades competentes, cuyo suministro está científicamente comprobado por la medicina basada en la evidencia, proporcionando al paciente una mejor respuesta terapéutica, evitando la polifarmacia y disminuyendo los efectos secundarios. 
Artículo 10. El sistema General de Seguridad Social, carnetizará a todas las personas que padecen epilepsia.
Artículo 11. El Gobierno Nacional por intermedio del Ministerio de la Protección Social llevará a cabo  las acciones necesarias para darle cumplimiento al objeto de la presente ley, especialmente las que tienen que ver con:

a) Generar la investigación, docencia, información, prevención, educación, promoción, diagnóstico, tratamiento integral, sistemas de vigilancia epidemiológica y salud pública.
b) Dictar las normas que desde el ámbito de su competencia permitan el mejor   cumplimiento del objeto de la presente ley.
c) Llevar adelante campañas educativas destinadas a la comunidad en general y a grupos específicos en especial a la familia del paciente.
d) Gestionar la ayuda científica y técnica a las autoridades de salud  de las entidades territoriales a fin de elaborar sus programas regionales.
e) Promover la concertación de acuerdos internacionales,  para la formulación y desarrollo de programas comunes relacionados con los fines de esta ley;
f) Realizar convenios de mutua colaboración en la materia, entre el poder central y las entidades territoriales.
g) Asegurar a los pacientes carentes de recursos económicos, con y sin cobertura médico asistencial, beneficiarios o no del Sisben 1,2 y 3; la asistencia médica integral y oportuna, en los términos de la presente ley, así como también, el tratamiento integral de forma gratuita de la medicación requerida y  la intervención quirúrgica a las personas que no puedan asumirla por su condición económica.
h) Interponer las sanciones respectivas a los profesionales de la salud o los entes prestadores del servicio de salud, si se comprueba la practica indebida del ejercicio profesional.  
i) Realizar todas las demás acciones procedentes de lo dispuesto en la presente ley y su reglamentación.
CAPITULO III
DERECHOS Y DEBERES DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA
Artículo 12. Las personas con epilepsia, sin distinción alguna, tendrán derecho a la vida, a la igualdad, al trabajo, a la dignidad Humana y a la Salud.
Artículo 13. La epilepsia no será considerada impedimento para la postulación, el ingreso y desempeño laboral en condiciones dignas y justas.

Parágrafo 1. El médico tratante, especialista en neurocirugía o neurología, extenderá al paciente, a requerimiento de éste o del empleador, una acreditación de su aptitud laboral, en la que se indicarán, si fuere necesario, las limitaciones y las recomendaciones del caso.
Parágrafo 2. El programa de salud ocupacional  debe incluir actividades dirigidas a los trabajadores con epilepsia, para garantizar la salud, la higiene y la seguridad  durante las actividades que estos desempeñen. 
Artículo 14.  Las personas con epilepsia, sus familiares y las comunidades tienen derecho a estar suficientemente informados acerca de los diferentes aspectos de su padecimiento. Así como también,  recibir información completa y actualizada, por todos los medios apropiados,  de los derechos con los que cuentan. 

Artículo 15. . Las personas con epilepsia estarán protegidas de toda forma de explotación y regulación discriminatoria, abusiva o de naturaleza denigrante. 

Artículo 16. Las personas con epilepsia estarán exentas de prestar servicio militar obligatorio y se le expedirá la libreta militar de forma inmediata al cumplimiento de la mayoría de edad.

Artículo 17. Las organizaciones legalmente constituidas de personas con epilepsia deben ser consultadas sobre los asuntos relacionados con sus derechos y obligaciones; así como, sobre los desarrollos normativos que se pretenden realizar.
Artículo 18. El Gobierno Nacional velará  porque las personas con epilepsia se integren y puedan participar en las actividades culturales, deportivas  y recreativas, en condiciones de igualdad. 
Artículo 19. El Gobierno Nacional, a través del Ministerio de la Protección Social, asegurará la adecuada formación y capacitación de todo el personal que participa en la planificación y el suministro de servicios y programas a las personas con epilepsia. 

Artículo 20. La persona con epilepsia que se rehúse a aceptar el tratamiento ordenado por el médico, no podrá realizar actividades peligrosas que entrañen un riesgo para la sociedad.
Artículo 21. El Sistema de Seguridad Social, no podrá negar, en ningún caso, la afiliación a salud, riesgos profesionales y pensión a las personas que padezcan epilepsia.
CAPITULO IV

Vigilancia y Control

Artículo 22.  En caso de violación de las prohibiciones definidas en la presente Ley, las autoridades competentes impondrán las sanciones administrativas, penales o disciplinarias a que haya lugar, sin perjuicio de la responsabilidad que sea imputable por daños originados a la salud física y psicológica de la persona que padece epilepsia y de sus familiares.
Artículo 23. La autoridad de salud de la respectiva jurisdicción, deberá cumplir las funciones propias de prevención, inspección, vigilancia y control para el debido cumplimiento del objeto de la presente Ley.

Artículo 24. Vigilancia Epidemiológica: El Gobierno Nacional establecerá políticas que garanticen el registro y reporte de los casos de epilepsia a toda entidad, institución o similares que hagan el diagnóstico para establecer estadísticas de control y seguimiento.
Artículo 25. Reglamentación.  El Ministerio de la Protección Social reglamentará el contenido de la presente Ley.  No obstante, atenderá la protección propuesta en las normas internacionales de derechos humanos y  por las organizaciones especializadas, tanto nacionales como internacionales.

Artículo 26.  La presente ley rige a partir de la fecha de su promulgación y deroga las disposiciones que le sean contrarias.
ALEXANDRA MORENO PIRAQUIVE 


Senadora de la República
MANUEL VIRGÜEZ P.
Senador de la República.
GLORIA STELLA DÍAZ

Representante a la Cámara.

EXPOSICIÓN DE MOTIVOS

I. FUNDAMENTOS DE LA LEY:

Esta Ley nace fundamentada en la necesidad que padecen las personas con Epilepsia, ya que no respeta edad, sexo, raza y posición social o económica. Cuyos efectos, invalida al ser que la padece, hasta el extremo de no poder educarse, casarse o trabajar,  inhibiéndolo para ser libre, debido a la sobreprotección que estas personas reciben de su familia 

Por  lo anterior,  es necesario que El Estado Colombiano, garantice a las personas que padecen epilepsia, una calidad de vida haciéndose necesaria la promulgación de esta ley, en la cual se protegen, el derecho a la vida, a la dignidad Humana, a la igualdad, a la libertad, a la Salud, a la educación al trabajo. 

De otro lado,  debido a su enfermedad las personas que padecen Epilepsia, de una forma permanente se hacen dependientes de los demás, lo cual contribuye a la pérdida de derechos y deberes en su calidad de ciudadanos que le otorga la Constitución Nacional.

Debido a esto, nace la necesidad de brindar y garantizar la protección integral a estas personas que padecen epilepsia, ya que El Estado al momento, no es poseedor de políticas que puedan suplir las necesidades que se derivan de su padecimiento.

Así mismo, la presente ley busca que la sociedad sea educada con el fin de evitar el rechazo en las escuelas y sitios de trabajo, debido a las creencias de las personas que piensan que la epilepsia es contagiosa, trayendo además la dificultad para llevar una vida plena y, por ende, la casi imposibilidad para conseguir una pareja permanente o procrear hijos,  lleva a la persona que padece esta enfermedad a estados de aislamiento social en que se sume toda su vida.  

Por ello se busca la protección integral, que lleva implícita la educación y socialización de la enfermedad a todos los sectores de la sociedad. 

También por la sociedad es desconocido que, el desempeño de la persona con epilepsia es igual que el de cualquier otra, depende sólo de su capacidad y conocimiento. La epilepsia no afecta el rendimiento ni la capacidad mental de quien la padece, aunque es cierto que hay algunas actividades que son de alto riesgo para una persona con este padecimiento, como el manejo de maquinaria punzocortante y el conducir vehículos de transporte público o aviones. 
Fuera de éstas no hay impedimento para que el paciente con epilepsia trabaje, por ello se busca en la presente ley que las personas que padecen epilepsia tengan una adecuada prescripción médica, que indicará cual será su capacidad en el trabajo o actividad laboral, puesto que la persona con epilepsia goza de los mismos derechos que todos los demás, entre ellos tener un empleo y una vida digna, así como un trato respetuoso y cordial, ya que su padecimiento no debe ser motivo de discriminación en ninguna circunstancia.

Muchas personas con epilepsia y sus médicos erróneamente piensan que las crisis no pueden controlarse completamente y que deben aprender a "vivir con ellas", sin embargo, un mejor tratamiento para la epilepsia podría lograr un control total y permitir a más gente desarrollar dignamente sus potenciales, con los consecuentes beneficios para ellos mismos y para la comunidad, El drama de quien padece esta enfermedad se acentúa con el hecho de ser, en algunos casos, hereditaria, motivo para sentirse poseedor de un defecto que su prole podría igualmente sufrir. 

En nuestro país tanto la persona como la familia del que padece epilepsia se halla en completa desprotección, dado que el niño es rechazado de las escuelas o simplemente no es recibido por su atraso mental o alteración psicológica. Si es adolescente el problema se acrecienta por la tremenda frustración que produce su situación y el adulto es rechazado del trabajo. Para estas personas especialmente está dirigida la presente ley de protección, en consideración a la vulneración de sus derechos  a vivir en sociedad sin ningún tipo de discriminación.

II. SOBRE LA EPILEPSIA:

La epilepsia(1) es un trastorno neurológico de causas diversas, caracterizada por crisis recurrentes, debidas a una descarga excesiva de las neuronas cerebrales, asociadas eventualmente con diversas manifestaciones clínicas y paraclínicas (OMS). Originando severos problemas físicos, psicológicos, sociales y económicos agravados por los niveles de pobreza. No todas las personas que padecen una crisis epiléptica se diagnostican de epilepsia. Se consideran epilépticos cuando padecen por lo menos dos convulsiones.
_________________________________
Fuente:.   (1).La definición es una recopilación de los conceptos emitidos por la Organización Mundial de la Salud, la declaración latinoamericana de epilepsia del 09 de sep de 2000, en el marco de la campaña Global contra la Epilepsia las Comisiones de Asuntos Latinoamericanos de la Liga Internacional contra la Epilepsia (1LAE) y del Bureau Internacional para !a Epilepsia .(IBE), la Organización Panamericana de la Salud/ Organización Mundial de la Salud (OPS/OMS), UNICEF para América Latina y el Caribe, la Oficina Regional de Educación para América Latina y e! Caribe de la UNESCO, el Ministerio de Salud de Chile, organizaciones de personas con epilepsia y padres de niños con epilepsia y representantes de las Ligas Nacionales contra la Epilepsia de los países de Latinoamérica y del mundo, el 9 de Septiembre del año 2000 en Santiago de Chile.

CARACTERTÍSTICAS DE LA ENFERMEDAD:
· Es una enfermedad Crónica

· se produce por diversas causas

· son crisis o ataques periódicos ó recurrentes

· produce cambios involuntarios de movimiento

· la crisis puede durar desde unos minutos hasta varios minutos. 

· Hay más de 20 tipos diferentes de crisis epilépticas.

EFECTOS:

Los efectos de dan  desde la aparición súbita de la crisis con pérdida de la conciencia, seguida de caída repentina con convulsiones o con automatismos que lo hacen aparecer como un enfermo psiquiátrico pábulo de burlas y maltratos. 
Las crisis de las personas que padecen epilepsia y que todos conocemos o hemos visto en las calles o en sitios de reuniones, en que la persona cae, se muerde la lengua, se orina y hace contorsiones mostrando el rostro cianótico por la asfixia son la mínima parte. Hay otras de caídas sin tono al suelo produciendo graves daños en el cerebro por el golpe, muchas con movimientos desordenados y con aparente agresividad en que hacen movimientos de salir corriendo, otras en que hay brincos repentinos que proporcionan caídas al suelo, algunas con detención del movimiento, que las hacen muy peligrosas al cruzar una calle o bajar una escalera, muchas otras son las llamadas focales en que hay sensaciones de alucinaciones de ruidos, visiones de lo ya visto o vivido y muchas las llamadas reflejas que aparecen al leer, comer, escribir, en las necesidades fisiológicas, a un susto, a la luz, etc. 

Existe lo que se llama el estado convulsivo (status epilepticus) en que las crisis son de aparición seguida (otra después de otra) pudiendo conducir a una irreversible lesión del cerebro o a la muerte.

La falta de detección y tratamiento adecuados agrava el pronóstico y en consecuencia el impacto social y económico.

La mortalidad de las personas con epilepsia es más alta que la esperada para la población general; pero con tratamiento apropiado la gran mayoría de estos pacientes pueden controlar sus crisis y mejorar significativamente su calidad de vida.
De otra parte, no existe una edad ni condición precisa que implique mayor o menor riesgo de tener algún tipo de discapacidad, se puede nacer con ella, generarse por accidentes viales, laborales o domésticos, así como a consecuencia de la violencia y el maltrato. 
ESTUDIOS DE LA ENFERMEDAD

El mundo ha avanzado hasta construir sistemas de vida integrales que sirven por igual y dan participación a todas las personas con infinidad de diferencias. 

En Colombia, al menos doce (12) de cada cien familias tienen como integrante a una persona con discapacidad, en una escala que aumenta o disminuye el porcentaje de disfuncionalidad.

Nos ocupamos en esta ley de las personas con epilepsia, las cuales en Latinoamérica suman 5 millones o probablemente más y más de tres millones no reciben tratamiento, según declaración que hicieran Organizaciones del mundo, el 9 de septiembre de 2000 en Santiago de Chile..

La primera estadística para determinar el número de personas que padecen epilepsia en nuestro país, fue elaborada por el grupo del Doctor Jaime Gómez González, del Instituto Neurológico de Colombia que halló un 20 x mil de prevalencia. Iguales resultados se hallaron en estudio de la Liga Colombiana contra la Epilepsia en los departamentos de la Costa Caribe, realizada por el Doctor Jaime Fandiño Franky y un equipo de colaboradores. Así mismo el grupo dirigido por el Doctor Gustavo Pradilla, en Santander del Sur, halló cifras similares. 
Últimamente los Drs. Eslava y su equipo, hallaron cifras más bajas (15%), aunque hoy se sabe que los desplazamientos, el aumento de factores de riesgo como la cisticercosis cerebral, los partos en el campo precariamente atendidos, los traumatismos de cráneo y las infecciones neurológicas, han aumentado exponencialmente. De manera, pues, que debemos tomar la cifra del 20 por mil para concluir que en Colombia, con 41 millones de habitantes, hay  810.000 personas con epilepsia y que si cada persona tiene influencia directa, sobre 10 más, que es el promedio del circulo familiar colombiano, debemos convencernos que hay 8.100.000 personas comprometidas directamente en la problemática de la epilepsia en Colombia, sin la asistencia eficiente del Estado. 

Así las cosas, La quinta parte del pueblo colombiano padece directa o indirectamente el flagelo de la epilepsia. Es la entidad disca paciente mayor del país.
Los medicamentos actualmente incluidos en el Plan Obligatorio de Salud del sector subsidiado y Contributivo, producen  en su mayoría efectos secundarios  bastante notorios en el aspecto físico, que conllevan al deterioro del autoestima y aislamiento de la persona que padece epilepsia.

Además de lo anteriormente planteado, los estudiosos de esta problemática como La Liga Internacional contra la Epilepsia y otros organismos internacionales han declarado que el costo directo e indirecto de la epilepsia en Latinoamérica es elevado.

Colombia no escapa a esa realidad. Si se considera lo gastado en medicamentos, consulta, exámenes de laboratorio indispensables y rehabilitación, en algunos casos; el impacto económico que la familia de una persona con epilepsia debe soportar es alto, El siguiente cuadro nos muestra con claridad esas cifras.
Personas Con epilepsia en Colombia 810.000 aproximadamente. *

	MEDICACIONES
	COSTOS PARCIALES
	COSTO ANUAL

	Genéricos básicos    (3 dosis diarias)
	$500 x 3=$1.500

1.500x810.000=1.215 millones de pesos
	$1.215 millones x 360 días = $437.400 millones de pesos (1)

	Consultas y exámenes de laboratorio indispensables  (2)
	
	$405.000 millones de pesos

	Primera consulta

(especialista- electroencefalograma-TAC cerebral y exámenes de laboratorio)
	$200.000.oo (tarifa pos) x 810.000 = $162.000 millones de pesos
	

	Tres consultas más en un año con un nivel sérico (3) y un hemograma. (Valor de cada una $100.000.oo).
	$100.000.oo x 810.000 = $81.000 millones x 3 = $243.000. millones de pesos
	

	Rehabilitación (4)

(Educación especial, fisioterapia, fonoaudiología, psicología).
	
	$1 millón x 243.000 pacientes = $ 243.000 millones de pesos

	Costos indirectos (5)
	
	

	TOTAL  IMPACTO ECONÓMICO
	
	$ 1.085.400 millones de pesos



Un 30% de las personas con epilepsia tienen un grado de incapacidad para llevar una vida normal (reporte del IBE) lo que quiere decir que en Colombia hay 243.000 personas en este estado. 

En cuanto a la normatividad frente al tema de la epilepsia, en Colombia, partir de la expedición de la Constitución Nacional, se ha venido legislando en torno a la conformación de un marco jurídico que consagre los derechos de la población con discapacidad, y al mismo tiempo las obligaciones del Estado y la sociedad para con ellos. 

Antes del año 2001, se habían expedido algunas normas respecto al tema de la discapacidad; sin embargo, salvo un tímido acuerdo del Ministerio de Salud de 1998 (Acuerdo 117 de 1998 del Ministerio de Salud, "por el cual se incluye a la Epilepsia en las enfermedades de prioridad en salud pública" y redetermina un protocolo de manejo integral de obligatorio cumplimiento), poco o nada se ha normado acerca de la epilepsia y el tratamiento de las personas que la padecen.

Encontramos normas como la Ley 100 de 1993 " Por la cual se crea el Sistema de Seguridad Social Integral",  la  Ley 361 de 1997 "Por la cual se establecen mecanismos de integración social de las personas con limitación y se dictan otras disposiciones" y el Decreto 2381 de 1993 "Por el cual se declara el 3 de diciembre de cada año como el Día Nacional de las Personas con Discapacidad

Así mismo la Ley 762 de 2002, mediante la cual se aprueba la Convención Interamericana para la Eliminación de todas las formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad y la Ley 982 de 2005 "Por la cual se establecen normas tendientes a la equiparación de oportunidades para las personas sordas y sordo ciegas y se dictan otras disposiciones".
El otro problema es la seguridad social en salud de las personas que padecen epilepsia, es de un  lado buscar la afiliación sin ninguna discriminación de estas personas al Sistema General de Salud, garantizando el derecho a la Seguridad Social, a la salud, a la vida, estableciendo que ningún ente prestador de salud, afiliado al Sistema de Seguridad Social Colombiano pueda rechazar la afiliación de una persona que padezca epilepsia estableciendo exclusiones por preexistencias. 

La ley 100 de 1994, establece que las personas con discapacidad deben contar con una cobertura integral, sin embargo ésta no define claramente este derecho. 

Conforme lo establecido en la normatividad vigente, el POS excluye todas las actividades, procedimientos y guías de atención integral que no tengan por objeto contribuir al diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de la enfermedad; aquellos que sean considerados cómo cosméticos, estéticos o suntuarios, y aquellos que expresamente se definan por el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, más otros como los medicamentos que no se encuentren autorizados en el MAPIPOS (Manual de Procedimientos e Intervenciones del POS)   o las modificaciones determinadas a través de los Acuerdos emitidos por el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, el tratamiento con psicoterapia individual, psicoanálisis o psicoterapia prolongada, psicoterapia de pareja, familia o grupo. Es decir únicamente se cubre la psicoterapia individual de apoyo en la etapa crítica de la enfermedad y sólo durante la fase inicial, las actividades, procedimientos e  intervenciones de tipo curativo para las enfermedades crónicas o cuando para ellas no existan posibilidades de recuperación, las actividades, intervenciones y procedimientos no autorizados en el MAPIPOS (Manual de Procedimientos e Intervenciones del POS). 

La epilepsia no se considera una entidad cubierta por el Sistema de Seguridad Social, dado que se tiene como una preexistencia que no se cubre. Cuando es necesario proponer un tratamiento quirúrgico (en caso de ser intratable con medicamentos) es negado tajantemente. Múltiples veces la familia debe costear su tratamiento con muy grave mella para el presupuesto familiar. Cuando el paciente queda abandonado por muerte de los padres nadie se hace cargo de el, deambulando o viviendo en condiciones muy precarias. 
Vista la magnitud del costo que tienen que asumir los familiares de las personas con epilepsia representados en los costos indirectos y directos, y el manifiesto abandono del Estado, se hace necesario que éste cumpla su obligación de protección y garantice la seguridad social, el respeto al trabajo, la educación y la rehabilitación de estas personas.

El panorama descrito anteriormente enfrentado a la normativa internacional e interna es incoherente y nos deja rezagados del ideario internacional, cual es, el dar participación a todas las personas con infinidad de diferencias; razón ésta que le imprime urgencia a la toma de medidas legislativas coherentes con la evolución del derecho de la humanidad, máxime cuando el artículo 13° de nuestra constitución política indica, “ …..El Estado protegerá especialmente a aquellas personas que por su condición económica, física o mental, se encuentren en circunstancias de debilidad manifiesta y sancionará los abusos o maltratos que contra ellas se cometan”, entendiendo entonces que, la Dignidad y Valía de la persona son condiciones inherentes a todos los seres, independientemente de su edad, sexo, religión, cultura, color de piel, condición o ideologías, es decir, todos tenemos derechos por el sólo hecho de ser humanos. 

Muchos han sido los pronunciamientos en el mundo entero de organizaciones y naciones, frente a la condición de discapacidad de los seres humanos y todos llegan a consenso al establecer que la discapacidad no es ni debe ser motivo para aislar o impedir el desarrollo de las personas, por el contrario, se debe fomentar una cultura por el respeto a sus derechos humanos, en especial a gozar de una vida digna, tan normal y plena hasta donde sea posible. 

Existe un gran movimiento mundial a favor de las personas con epilepsia. El informe de la presidenta mundial del Buró Internacional de la Epilepsia Dra. Susanne Lund de Suecia, habla de 5 millones de personas con epilepsia en el mundo, de ellos 30% en estado de in defección. Así mismo estimula la promulgación de leyes en los países de protección a estas personas.
La Organización Panamericana de la Salud (OPS), la Organización Mundial de la Salud (OMS), La Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE), el Buró Internacional de la Epilepsia (IBE) y la IJNICEF para América Latina y el Caribe, la Oficina Regional de Educación para América Latina y el Caribe de la UNESCO, junto con el Ministerio de Salud de Chile, con participación de todos los países latinoamericanos, hicieron la DECLARACIÓN LATINOAMERICANA SOBRE EPILEPSIA, firmada el 9 de septiembre de 2000 en Santiago de Chile, en la que se analiza la problemática de la epilepsia en la región y convocan, entre otros puntos a "Mejorar la comprensión pública de la epilepsia con el objeto de reducir el estigma que ella produce" "Desarrollar planes nacionales para la epilepsia" y "Promover la promulgación de leyes a nivel nacional que permitan la implantación de políticas de salud. Resultado de ella, se han promulgado leyes como la de La República Argentina ( ley 25.404 de marzo de 2001).

De acuerdo a las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad aprobadas por la Asamblea General de las Naciones Unidas, en 1993 los Estados y sus gobiernos, están obligados a adoptar medidas tendientes a lograr para estas personas: mayor toma de conciencia de la sociedad por los derechos, necesidades, posibilidades y su contribución a las personas con discapacidad ; Atención médica; Rehabilitación, incluidos los recursos auxiliares, a fin de que logren alcanzar y mantener un nivel de autonomía y movilidad ; Servicios de apoyo, incluidos los recursos auxiliares, a fin de ayudarles a ejercer sus derechos; Posibilidades de acceso al entorno físico, a la información, a la educación, al empleo y a la comunicación; Mantenimiento de los ingresos y seguridad social ;Vida en familia e integridad personal ; Cultura ; Actividades recreativas y deportivas; Religión; Información e investigación ; Cuestiones formativas y de planificación ; Legislación ;Política económica ; Coordinación de trabajos; Organizaciones de personas con discapacidad ; Capacitación del personal; Supervisión y evaluación a nivel nacional de los programas sobre discapacidad en lo relativo a la aplicación de las Normas Uniformes; Cooperación técnica y económica ; Cooperación internacional; 
En Colombia, siguiendo los postulados de la Liga Internacional de la Epilepsia - ILAE, se fundó en Cartagena de Indias la Liga Colombiana Contra La Epilepsia – LCE, el 11 de septiembre de 1964 con la ayuda de damas voluntarias de Cartagena y una de nacionalidad suiza, como de ciudadanos de buena voluntad, su fundador y organizador, logró identificar a las personas con epilepsia que deambulaban en las calles y que convulsionaban en presencia de despavoridos parroquianos que pensaban que ese mal era contagioso. Se logró hacer, en ese entonces, una pequeña consulta y darles la medicación adecuada. Con el tiempo, la Liga tuvo un laboratorio y posteriormente instalaciones propias hasta poseer actualmente un hospital neurológico donde se han hecho 680 cirugías de epilepsia y se atienden 50.000 pacientes con epilepsia, con todos los medios tecnológicos modernos indispensables para un tratamiento y rehabilitación de las personas con epilepsia. Cuenta en la actualidad con 18 capítulos en sendas capitales de departamento que cumplen, independientemente su labor en la comunidad en que trabajan.
Hace 35 años nació en Cartagena de Indias, La Fundación de Rehabilitación para Personas con Epilepsia (FIRE), la cual ha montado  programas de impacto nacional pero aún persiste la dificultad para mantener estos programas que son muy costosos. Estas instituciones pueden servir de apoyo al Estado para lograr los fines de la presente ley.

Otro punto a tratar es lo concerniente a la investigación y la educación, en todos los aspectos de la enfermedad de la epilepsia, considerando que los recursos para la investigación en epilepsia son menores que los destinados a muchas otras enfermedades menos comunes o impactantes y al hecho de no existir por parte del estado políticas encaminadas al desarrollo de investigaciones en estos aspectos, procuramos dejar sentado en esta ley, los lineamientos a seguir en el país en ese sentido.
III.  ESTRUCTURA Y APORTES GENERALES DEL PROYECTO DE LEY

El proyecto de Ley está estructurado en cuatro capítulos.  El Primer Capítulo contiene artículos referentes al objeto, principios, prohibición e infraestructura de la gestión integral de los residuos peligrosos.

Son consagrados principios rectores de la protección integral de las personas con epilepsia que permitan una política nacional sobre el particular, enfocada a la inclusión social, en particular protegiendo la salud de los que padecen la epilepsia y estableciendo instrumentos concretos como política nacional, convenios interinstitucionales y regionales, planes integrales de protección, entre otros. 

Tales son: Universalidad, equidad, integralidad en la protección, igualdad de oportunidades, protección a los derechos humanos, solidaridad, participación activa en la sociedad, sistema institucional armonizado.

Se establece una prohibición expresa, según la argumentación esgrimida en la primera parte de la exposición de motivos dada la situación de indefensión y discriminación en que viven las personas con epilepsia y sus familiares en el país a pesar de la aceptada y avanzada legislación que pretende proteger a los discapacitados:

La realización de cualquier acto discriminatorio, en cualquiera de sus formas, que con ocasión a su enfermedad, se presente contra persona que padece epilepsia, por parte de cualquier persona natural o jurídica, de carácter público o privado.  

Por otro lado, son adoptadas las definiciones principales que deberá considerarse como mínimo para establecer el alcance y objeto de la Ley, que son concordantes con las proporcionadas en la Convención Interamericana para la Eliminación de todas las formas de Discriminación contra las Personas Discapacitadas (Ley 762 de 2002),  no obstante, definiendo con particularidad: prevención, igualdad de oportunidades, accesibilidad, limitación en la actividad, con el fin de regular con amplitud todas las acciones que involucran la discriminación de las personas que padecen epilepsia.

Las definiciones pueden ser particularizadas en la reglamentación respectiva que expida el Ministerio de Protección Social, atendiendo a la clasificación propuesta en los sistemas de la Organización Mundial de la Salud y organizaciones especializadas, tanto nacionales como internacionales.  

Seguidamente, el Segundo Capítulo contiene los lineamientos de protección integral para las personas que padecen epilepsia. Son consagrados los planes integrales de protección a las personas con epilepsia exigibles a las diferentes instituciones educativas, investigativas y demás instituciones que tengan que ver con la salud en el país; de tal forma que la conciencia y responsabilidad de estas entidades tendrá que ser reflejada en acciones concretas para la desaparición de la discriminación y los efectos producidos por la misma al paciente con epilepsia y a su familia.

Igualmente, está consagrada la concientización para el trabajo conjunto y la participación ciudadana, la autonomía de las entidades territoriales y la cooperación internacional para garantizar los derechos fundamentales y colectivos de las personas con epilepsia. Estos aspectos deben considerar la capacitación, divulgación e información a la comunidad sobre la epilepsia a fin de crear conciencia sobre la enfermedad, alertar sobre el tratamiento oportuno y a evitar la discriminación de quienes la padecen.
La cuenta, operará para facilitar los objetivos de la presente Ley, en particular, la prevención, atención médica integral y oportuna, asegurar la disponibilidad de equipamiento moderno, educación en todos los aspectos de la epilepsia e investigación aplicada a la enfermedad.

El capitulo tercero contempla los derechos y deberes de quienes padecen la epilepsia, dejando claramente determinados los derechos, que ya vienen establecidos para las personas con discapacidad, que serán aplicables a las personas objeto de protección de esta ley, como también se establece la extensión para prestar el servicio militar obligatorio a estas personas, a quienes se les entregará la libreta militar una vez cumplan la mayoría de edad.

Se introducen algunos deberes mínimos para las personas con epilepsia, para garantizar la integridad de quienes padecen la enfermedad y de la sociedad en la que interactúan, como evitar manejar durante un tiempo prudencial, determinado en dos años antes de la última crisis, no frecuentar lugares que le representen peligro y el deber de aceptar el tratamiento e ingerir los medicamentos formulados por el especialista tratante.

Finalmente, el Capítulo Cuarto establece la vigilancia y control para garantizar la aplicabilidad de la Ley, de conformidad a las competencias de las distintas autoridades de salud y la Superintendencia Nacional de Salud.

Con este proyecto de Ley, el Congreso de la República pondrá a disposición del Gobierno Nacional y de los colombianos, especialmente de aquellos que padecen  epilepsia y sus familiares, fundamentos y herramientas para atender la discriminación que hoy los golpea y los impactos asociados a la misma.  Por estos motivos ponemos a consideración la presente iniciativa para que surta el trámite correspondiente en la Corporación.

ALEXANDRA MORENO PIRAQUIVE             
Senadora de la República.

MANUEL VIRGÜEZ P.
Senador de la República.

GLORIA STELLA DÍAZ
Representante a la Cámara.






* Fuente: Liga Colombiana Contra la Epilepsia, Cartagena de Indias, Marzo de 2007.


_____________________________________________________





(1) Naturalmente, buena parte de este valor es costeado por el sistema de salud. Sin embargo, una gran cantidad de pacientes se ven obligados a costear la medicación, porque no se la proporcionan, provocando una ruina diaria para las familias.


(2) Para poder diagnosticar el tipo de epilepsia, el síndrome y la etiología (causa) es fundamental hacer mínimo estos exámenes


(3) Medición de la droga en la sangre


(4) Se requiere en el 30% de las personas con epilepsia (informe del IBE) o sea 243.000


(5) No se tienen en cuenta costos indirectos como trasporte, lucro cesante del acompañante y consultas de "descompensación" durante el año. Tampoco otros exámenes que surgen de esta última eventualidad. Tampoco los honorarios médicos que los suponemos dentro de estos gastos, que no son honorarios privados.






