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Present e

M guel angel Garci a-Doni nguez, D putado Federal, integrante del
Gupo Parlanentario del Partido de |la Revoluci én Denobcrética, en
ejercicio de la facultad que ne confieren los articulos 71
fraccion Il de la Constitucion Politica de |os Estados Unidos
Mexi canos, 39 nuneral 3, 40 nuneral 1, de la Ley Oganica del
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Congreso Ceneral de |os Estados Unidos Mexicanos y 55 fraccion I
y 56 del Reglanmento para el Gobierno Interior del Congreso Genera
de los Estados Unidos Mexicanos, ne pernmto soneter a Ila
consideraci 6n de esta Asanblea la iniciativa con proyecto de
decreto que reforma el prinmer parrafo del articulo 4 y el articulo
17 y adiciona el articulo 14 BIS de |la Ley Federal para Prevenir y
Elimnar |la Discrimnacion.

Exposi ci 6n de notivos

La epilepsia se define conb |la presentacién crénica y recurrente
de fendénenos paroxisticos (crisis o ataques) ocasionados por
descargas neuronal es desordenadas y excesivas que se originan en
el cerebro, tienen causas diversas y manifestaciones clinicas
vari adas.

La epilepsia es un problema de salud por su alta frecuencia y por
| a natural eza m snma del padeci m ento, que necesita de una atencion
médi ca adecuada, y tanbi én por las serias repercusiones
enoci onal es y soci ales que produce en quienes |a padecen y en sus
famliares y am gos.

Desde hace nmuchos sigl os, la epilepsia ha sido concebida
i ndebi danmrente conop un padecimento sobrenatural o magico, conp
castigo divino o posesioOon denobniaca, y de ahi el estigm que
ocasiona en |las per sonas gue la padecen, gui enes son
di scri m nados, rechazados o consi derados conb personas diferentes
a | os dengs.

La epilepsia afecta entre el 1 y el 3% de |a poblacién nundial,
por o que inferinbs que en Mexico existen de 1 a 3 nillones de
personas con epil epsi a.

Aunque la epilepsia puede presentarse en personas de cual quier
nivel socioeconémco, es mas frecuente en |los sectores de
pobl aci 6n més despr ot egi dos.

Las personas con epilepsia tienen un riesgo de nuerte tres veces
mas alto que |as que no padecen crisis.

La epilepsia afecta a personas de todas |as edades, pero inicia
antes de los 20 afios en las tres cuartas partes de |os casos; su
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i nadecuado control puede conducir a dafio cerebral permanente y a
trastornos del aprendizaje.

La epilepsia puede controlarse en nuchas personas con |os
medi canment os tradicional es actual nente disponibles, sin enbargo,
del 20 al 25% de | os que son tratados contindan con crisis por no
tener acceso a otros tratam entos nuevos.

La epilepsia no control ada puede conducir a graves consecuencias
soci al es, psicol 6gicas y econdm cas.

Michas personas con epilepsia y sus nédicos errdneanente piensan
gue las crisis no pueden controlarse conpletanente y que deben
aprender a "vivir con ellas", sin enbargo, un nejor tratamento
para la epilepsia podria lograr un control total y permtir a més
gente desarrollar dignanmente sus potenciales, con |os consecuentes
beneficios para ellos msnos y para |a conuni dad. Los recursos para
la investigacion en epilepsia son nenores que |os destinados a
muchas otras enfernedades nmenos comunes o0 inpactantes.

Por tanto, es nuestro objetivo lograr la participacion de la
conmunidad médica y no nedica, tanto gubernamental conb privada
para tomar | as nmedi das encam nadas a:

Que | as personas con epilepsia tengan acceso unifornme a progranas
organi zados de atenci 6n nedica en las diferentes Instituciones de
Sal ud del pais.

Que se increnenten los recursos para la investigacion clinica y
basi ca en epil epsi a.

Que los neédicos de priner contacto, especialistas troncales y de
| as neurociencias, asi conmb |los trabajadores de l|a salud en
general reciban un entrenamiento nmejor en la atencién de la
epi | epsi a.

Que las personas con epilepsia y sus famliares, asi conp |a
soci edad en general estén suficientenente infornados acerca de |os
di ferentes aspectos de su padeci m ento.

Por | o anteriornente expuesto, se propone |a siguiente:

Iniciativa con proyecto de decreto que reforma el prinmer parrafo
del articulo 4 y el articulo 17 y adiciona el articulo 14 BIS de
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| a Ley Federal para Prevenir y Elimnar |a Discrimnacion

Articulo 4. Para los efectos de esta Ley se entendera por
di scrimnaci6n toda distincidn, exclusion o restricciodn que,
basada en el origen étnico o nacional, sexo, edad, discapacidad,
condici6bn social o econdm ca, condiciones de salud, enbarazo,
| engua, religidn, opiniones, preferencias sexuales, estado civil

epil epsia o cualquier otra, tenga por efecto inpedir o anular el
reconocimento o el ejercicio de los derechos y la igualdad rea
de oportuni dades de | as personas.

Articulo 14 BIS. Los 6rganos publicos y las autoridades federales,
en el anbito de su conpetencia, |levaran a cabo, entre otras, |as
siguientes nedidas positivas y conpensatorias a favor de Ila
i gual dad de oportuni dades para | as personas con epil epsi a:

|. Acceso a |la educacion en sus distintos niveles sin limtacio6n
al guna que reconozca cono origen su enfernedad.

1. Derecho a recibir asistencia nédica dentro de |las
instituci ones de salud de que dispone el pais nmediante un programa
de atenci 6n que se apegue a |las guias diagnosticas y terapéuticas
emtidas por expertos en el tem

I11. Derecho a ser considerado para |a postulacio6n, el ingreso y
desenpeiio | aboral, sin que el padecer epilepsia sea un
i mpedi mento; podra pedirse que el médico tratante extendi enda al
paci ente, a requerimento de éste, una acreditaci 6n de su aptitud
| aboral, en la que se indicaran, si fuere necesario, las
l[imtaciones y |as reconendaciones del caso con l|la finalidad de
evitar riesgos para el msnm paciente o |los demds durante el
desenpeiio de su trabajo.

| V. Derecho a que en una controversia judicial o extrajudicial el
caracter de epil éptico no pueda ser invocado para negar, nodificar
o extinguir derechos de cual quier natural eza. En casos especial es
serd necesario el dictamen de |os profesionales especialistas en
neurologia el que no podrd ser suplido por otras nedidas
probat ori as.

Articulo 17. EI Consejo tiene conp objeto:

|. Contribuir al desarrollo cultural, social y denocratico del
pai s;
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1. Llevar a cabo, I|as acciones conducentes para prevenir vy
elimnar |la discrimnacion;

II'l. Formular y pronover politicas publicas para |a igualdad de
oportuni dades y de trato a favor de |as personas que se encuentren
en territorio nacional;

| V. Coordinar |las acciones de |as dependencias y entidades del
Poder Ejecutivo Federal, en materia de prevenci én y elimnaci 6n de
| a di scrimnaci on;

V. Dictar las normas que desde el &nbito de su conpetencia
permtan el nmejor cunplimento del objeto de |a presente;

VI. Destinar fondos a I|a investigacién basica, <clinica vy
epi dem ol 6gi ca en epil epsi a.

VI1. Facilitar y pronmover |a colaboracion cientifica y técnica de
|as diferentes instancias y organi zaci ones destinadas al estudio y
atenci 6n de | a epil epsi a.

VI, Real i zar permanentenente canpafias de educacion a Ila
conmuni dad en general y a los grupos de interés, con la finalidad
de nejorar la actitud de |la sociedad hacia el paciente que padece
epi | epsi a.

| X. Facilitar y pronover canpafias de educacié6n continua a |os
médi cos y trabajadores de |la salud, para un nejor conocimento de
la epilepsia con la finalidad de optimzar I|a atencié6n del
padeci m ent o.

X. Revisar y nejorar |os programas de |as escuelas y facul tades de
medi cina de toda |la Nacion para optimzar el conocimento de |a
epil epsia, diagnéstico y tratamiento entre |os futuros médi cos que
seran qui enes presten asistencia a | os enfernps con epil epsi a.

XI'l. Pronmover |a concertaci 6n de acuerdos internacionales para |la
formul aci 6n y desarroll o de progranmas conunes rel aci onados con | os
fines de esta | ey.

XIll. Asegurar a |os pacientes sin cobertura médico asistencial y
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carentes de recursos econdmcos la provision gratuita de la
atenci 6n nédica y el tratam ento para |la epil epsia.

XI'V. Realizar todas |as denmas acciones que emanen de | o dispuesto
en la presente ley y su regl anentaci 6n deri vada.

[ PODER LEGQ SLATI VO DEL GOBI ERNO DE URUGUAY] 2

a) PACI ENTES AFECTADOS DE EPI LEPSI A
Normas para su tratamento y proteccién
|l nf or me

Comi si 6n de Sal ud Publica

y Asi stencia Soci al

| NFORME
Sefior es Repr esent ant es:

Vuestra Com sio6n asesora de Salud Publica y Asistencia Social,
recomenda |a aprobacién del presente proyecto de ley, que
responde a una solicitud planteada ante |la Comi sidn por un grupo
de autoayuda constituido por pacientes y famliares de afectados
por epilepsia el dia 2 de octubre de 2001. Dicha solicitud y el
proyecto que ahora sometenps a vuestra consideraci 6n, se puede
enmarcar en |la "canpafa global contra |la epilepsia”, enprendida
por las Com siones de Asuntos Latinoanericanos de I|a Liga
| nt er naci onal contra | a Epi |l epsi a (I LAE) y del Bur eau
| nternacional para la Epilepsia (IBE), por Ila O ganizacion
Pananericana de la Salud y la Organizaci én Miundial de la Salud
(OVMB/ OPS), la UNICEF para Anerica Latina y el Caribe, |la UNESCO
el Mnisterio de Salud de Chile y organizaciones civiles de
pacientes y famliares de afectados por |la epilepsia asi conp |as
Li gas Nacionales contra |la Epilepsia, quienes el 9 de setienbre de
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2000 emtieron la "Declaraci 6n de Santiago de Chile", reunidos en
congreso en dicha ci udad.

El grupo de autoayuda en octubre de 2001, fundanental mente planted
ante |l a Comi si6n:

1- Necesidad de I|lenar un vacio legal referente al tema de la
epilepsia y las carencias que encuentran qui enes estan afectados
por este sindrone.

2- Necesidad de cuantificar |la entidad del problema en el Uruguay,
est abl eciendo |la cantidad de poblaci 6n afectada y que |a sociedad
uruguaya tonme conciencia del msno y actue con nadurez
enfrentandolo con naturalidad y firmeza, y de ninguna nmanera
actuando por prejuicios y nanteniéndolo en las sonbras del
ocul t am ent o.

3- Necesidad de luchar contra la discrimnacion en |os centros de
estudio y centros |aborales, declarando ilegal el despido o la
negaci 6n del ingreso a centros de estudio en los que se detecte
conp Uni ca causal |a epilepsia.

4- Necesidad de ilustrar sobre esta tematica, a |a poblacién en
general y a fanmliares, docentes y nédicos de atenci6n primaria en
particular, para evitar la violencia, la discrimnacion, el
padeci m ento agregado por ignorancia de |a conducta que deben
adoptar qui enes rodean al paciente y por el diagnéstico tardio.

Este proyecto es la respuesta al planteo sefialado del grupo de
aut oayuda y se enmarca dentro de la "Declaraci6n de Santiago de
Chile", emtida en esa ciudad el 9 de setienbre de 2000.

La "Declaracion de Santiago de Chile" comienza por enunerar
al gunos aspectos, entre | os que destacanos:

1. La epilepsia es un trastorno neurol 6gico que cuando no es
tratado adecuadanente puede dar lugar a severas conplicaciones
fisicas, psiquicas, sociales y econém cas, agravadas por la
pobreza.

2. En Anérica Latina se estima que hay mas de cinco mllones de
personas portadoras de epilepsia, de las cuales mhs de tres
mllones no reciben tratamento. En Uuguay se estinma en unos
ciento veinte ml |los pacientes reconocidos, y posiblenmente una
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cantidad simlar portadora de |a enfernmedad que ignora su
af ecci on.

3. La epilepsia puede afectar a cual quier edad, per o
fundanmental mrente aparece en nifios 'y adol escentes, si endo
inmportante el nunero de personas de l|la tercera edad que son
af ect adas.

4. La falta de diagnéstico y tratam ento adecuados agrava el
pronostico y la repercusion social y econonmica. El tratamento
mej ora sensi bl emente |la calidad de vida.

La "Declaraci 6n de Santiago", concluye con una convocatoria bajo
el lema "Conduciendo la epilepsia fuera de las sonbras", que de
forma resumda || ama

- A nejorar |a educacion y conprension publicas para evitar la
di scri m naci 6n.

- A luchar contra |la discrimnacion en |los anbitos sociales,
| aboral es y escol ares.

- A educar a los pacientes y sus famlias y favorecer su
tratam ent o adecuado.

- A fortalecer la atencién primaria de salud facilitando la
formaci 6n continua de | os profesionales de |a sal ud.

- A asegurar la disponibilidad de equipamento noderno,
facilidades de capacitaci 6n de personal, acceso a toda |a gama de
nmedi canentos antiepilépticos, a la cirugia y a otras fornmas
eficaces de tratam ento.

- A favorecer el estrecho contacto entre |os gobiernos, Ia
sociedad en general, con ILAE, IBE, y OPS/OMS para |ograr el
desarroll o de proyectos y novilizaci 6n de recursos para el contro

de | a epil epsi a.

Y final nente a "pronover |a pronul gaci 6n de |eyes a nivel naciona
e internacional que permtan la inplantacion de politicas de sal ud
en concordancia con las iniciativas propuestas”.

El proyecto de ley en consideracion consta de dos Capitulos: el
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prinero referente a "Las obligaciones del Estado", y el segundo
referido a "Los derechos humanos de |os pacientes afectados de
epi |l epsi a".

Dentro del Capitulo I, el articulo 1° se refiere a la accidn
educativa del Estado en este temm, en coordinaci 6n con organi Snos
docentes de los tres niveles, Primaria, Secundaria y Universidad
con el ineludible apoyo a |la investigacion.

El articulo 2° encomienda al Mnisterio de Salud Pablica a través
de los servicios de la Administracién de Servicios de Salud del
Est ado, proveer los recursos diagnésticos 'y terapéuticos
necesari os para el correcto tratamento y vigilar su aplicacion en
i nstituciones privadas.

En el Capitulo Il, el articulo 3° establece la ilegalidad de toda
di scri m naci 6n | abor al basada en el padeci mento de esta
enfermedad y encomenda al Mnisterio de Trabajo y Seguridad
Social la vigilancia del fiel cunplimento de esos derechos.

Por el articulo 4° se encomenda al nmédico tratante y si es
posi bl e, especializado en esta temética, extienda |los certificados
habilitantes para el desenpefio |aboral, social y educativo cuando
el paciente |lo requiera y sefiale |las actividades de riesgo cuando

las caracteristicas clinicas de la afeccién asi 1o hagan
necesari o.
El articulo 5° afirma el derecho de |os pacientes al |ibre ingreso

a los centros de ensefianza de cual qui er nivel y nodalidad.

Por el articulo 6°, en concordancia con |la "Declaracié6n de
Santiago" se declara "Dia de Lucha Contra la Epilepsia”, el dia 9
de setienbre de cada afo.

La aplicaci 6n de |as disposiciones del presente proyecto de ley no
debe significar nmenoscabo de |as conpensaci ones econénicas tales
cono salarios o beneficios sociales, cuando por ejenplo wuna
persona deba ser trasladada, en sus funciones dentro de la
enpresa, por notivos rel aci onados con su epil epsi a.

Sala de la Com si6n, 12 de mayo de 2004.
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RAMON LEGNANI

M enbro | nfornmante
GUSTAVO AMVEN VAGHETTI
RUBEN BERTI N

JORGE CHAPPER

LU S JOSE GALLO | MPERI ALE
ORLANDO G L SOLARES

W LMER TRI VEL

b) PROYECTO DE LEY
CAP| TULO |
DE LAS OBLI GACI ONES DEL ESTADO

Articulo 1°.- El Poder Ejecutivo a través del Mnisterio de Sal ud
Publ i ca debe desarrollar programas sobre |a epil epsia, que tendran
por objetivo:

A) Coordinar con |os organisnos de enseflanza publica y privada
para instrumentar acciones educativas sobre |as caracteristicas de
esta enfernmedad con el fin de conbatir |as discrimnaciones que
generan la ignorancia y el prejuicio.

B) Llevar adel ante canpafas educativas destinadas a |a conunidad
en general y a grupos especificos tendientes a crear conciencia
sobre la enfernmedad, a alertar sobre |a necesidad de pesquisar y
realizar tratam ento oportuno y a evitar la discrimnacién de |os
paci ent es.

C) Apoyar acciones de investigacion y propender a |lograr avances
en su tratam ento.

Articulo 2°.- El Mnisterio de Salud Publica proveera |os
medi camentos 'y otros recursos terapéuticos de efectividad
conprobada necesarios para el correcto tratamento de la
enf ernmedad, cuando se trate de usuarios de l|la Adm nistracion de
Servicios de Salud del Estado (ASSE), y vigilara su aplicacién a
nivel de las instituciones del sector privado.

CAP| TULO | |
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DE LOS DERECHOS HUMANCS DE LGOS PACI ENTES AFECTADOS DE EPI LEPSI A

Articulo 3°.- Nadie puede ser discrimnado en sus derechos
humanos.

No podréa ser causal de despido o de denérito en el trabajo el
padeci m ento de al guna forma de epil epsi a.

En los casos en que el puesto de trabajo o la nodalidad | abora
impliquen riesgo ante la aparicion de sintomas o agravanmi ento de
| os ya existentes, se le asignhard otro destino en |la enpresa en el
gue no existan tales riesgos.

El Mnisterio de Trabajo y Seguridad Soci al vigilara el
cunplimento de | o establ eci do precedent enent e.

Articulo 4°.- El médi co tratante, extendera certificado
habilitante para aquellas actividades |aborales, educativas vy
soci al es que el paciente se |o requiera.

En el certificado a que hace referencia el inciso anterior, e
médi co expondra |as actividades que considere riesgosas para el
paci ente segun |las caracteristicas clinicas de |a afeccion.

Articulo 5°.- Todo paciente epiléptico tiene derecho al |libre
ingreso a |l os centros de enseflanza de cual qui er nivel y nodal i dad.

La epilepsia conp tal, no puede ser obstéculo para su acceso a |as
actividades curriculares y extracurricul ares.

Articulo 6°.- Decl arase "Dia Naci onal de Lucha Contra Ila
Epi |l epsia" el dia 9 de setienbre de cada afio.

Sala de la Com si6n, 12 de mayo de 2004.
RAMON LEGNANI

M enbro | nfornmante

GUSTAVO AMVEN VAGHETTI

RUBEN BERTI N

JORGE CHAPPER

LU S JOSE GALLO | MPERI ALE

ORLANDO G L SOLARES

W LMER TRI VEL
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1 Base de datos de | a Gaceta Parlanentaria. Proyecto de |ley. Presentado
al Senado de Meéxico,el 19 de julio del 2005. Decreto que pretende |a
Reforma a |a Ley Federal para prevenir y elinmnar la Discrimnacion.

Di sponi bl e
en: http://ww. senado. gob. nx/ sgsp/ gacet a/i ndex2. php?sesi on=2005/ 07/ 27/ 1
&docunent 0=30

2 Base de datos del Poder Legislativo de | a Republica de Uruguay.
Proyecto de Ley del 12 de nmayo del 2004 presentado por |a Com sién de
Sal ud Publica y Asistencia Social. Disponible en:
http://ww. parl anment o. gub. uy/ reparti dos/ AccesoReparti dos. asp?U | =/repa
rtidos/camaral/ d2004071152-01. ht m
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