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Introduccion

“E. L. A, o Esclerosis Lateral Amiotrdfica, es una enfermedad neuronal progresiva, que
debilita los musculos y afecta las funciones motoras” (MedlinePlus, 2022). Esta afeccion del
sistema nervioso central, es caracterizada por una degeneracion progresiva y que tiene la
particularidad de desarrollar una paralisis muscular que se extiende por diferentes regiones

corporales lo cual afecta de manera radical el desempefio laboral.

Asi las cosas, “debido a sus complejidades la ELA es una enfermedad huérfana-rara,
cronica, degenerativa, irreversible y de alto impacto en la calidad de vida. Esta afirmacion se
realiza conforme con los diagndsticos de expertos en medicina que han expuesto los efectos y la
imposibilidad de curacion de la enfermedad ELA actualmente, por lo que conlleva un altisimo
impacto para la vida no solo de quien la padece sino de su niicleo familiar” (Parra, 2022). Por lo
que, el progreso de estas enfermedades pone en peligro la autodeterminacion de las actividades
motoras, la comunicacion oral, la deglucién y la respiracion, dejando intactos los sentidos, el
intelecto y los musculos de los 0jos. En consecuencia, la progresividad de esta enfermedad produce
una incapacidad médico laboral importante; dificulta la independencia personal, y laboral

representando en sus actividades diarias una necesidad compartida.

Adicional a ello, es una enfermedad a la que se le suma que “cursa sin dolor aunque la
presencia de calambres y la pérdida de la movilidad y funcién muscular acarrean cierto malestar.
En algunos casos, aparecen sintomas relacionados con alteraciones de la afectividad (lloros, risas

inapropiadas o, en general, respuestas emocionales desproporcionadas como reaccion a la



afectacion fisica)” (Gallego, s.f.), lo que repercute en la necesidad de que el paciente necesite de

terceros para poder ejercer sus actividades diarias.

Ahora bien, la adversidad reflejada en la limitacion de su desarrollo laboral que enfrenta el
paciente, trabajador, o contribuyente, inicia, con limitaciones a nivel fisico que son implicitas a la
enfermedad como es el caso de los problemas respiratorios hasta el nivel externo, donde se
perciben dificultades respecto al apoyo social, la investigacion desde una perspectiva
multidisciplinar, y la asistencia psicologica. Todo ello, conllevando a que en el ejercicio de sus
actividades se vea reflejada dificultades inminentes y frustrantes para las personas que se ven

inmersas en esta situacion.

Sin embargo, gracias a los alcances logrados a través de normatividad y el apoyo cientifico
se ha buscado garantizar que el paciente pueda ser tratado segun el nivel de la enfermedad, siendo
indispensable la coordinacion en las diferentes disciplinas medicas participes dentro del caso en

tratamiento, de ahi el que se busque que esta poblacion cuente con un tratamiento integral y 6ptimo.

No obstante, cabe destacar que alcanzar un diagnéstico con sintomas tempranos permite el
que a través de medicamentos se pueda ralentizar la enfermedad, lo que repercute en que en su
posterior manejo se pueda evidenciar una mejor formacién y la de sus familiares para prevenir
situaciones aceleradas de deterioro y afrontar el proceso de dependencia (adELA, 2014), lo que
impone el deber del paciente de asistir a controles médicos para una deteccion temprana en caso
de padecer dicha enfermedad, y el deber del médico de practicar los examenes pertinentes y tener
el conocimiento para determinar en primera instancia la presencia de la enfermedad, y en un

segundo momento poder aplicar los cuidados paliativos necesarios al caso en concreto.



Por lo tanto, el desarrollo de la enfermedad esta directamente relacionado con el control
médico, es decir, una gestion de la enfermedad debe ser acorde a los preceptos médicos adecuados
y especializados por el tipo de enfermedad, con articulacion del Sistema General de Seguridad
Social, y fundamentado a reconocer la dignidad humana como componente material del
reconocimiento de derecho a cargo del Estado, del empleador, y de la ARL (Aseguradora de
Riesgos Profesionales), esto en busca de garantizar la integridad y calidad de vida en lo posible

dentro de las condiciones en las que se encuentran estas personas.

Asi las cosas, al ser una enfermedad que se presenta en trabajadores, independientes o hasta
personas gque no ejercen ninguna actividad econémica, el Estado Colombiano en concomitancia
con los 6rganos supranacionales que reconocen derechos inherentes a las personas, propende por
una igualdad material que supere la barrera de lo formal. Es decir, el Estado esboza su intencién
legislativa, administrativa e institucional por reglamentar y promover la inclusion de estas
personas, en concordancia con la posibilidad de habilitar o proteger el empleo de las poblaciones
segregadas como podria ser el caso de quienes estan inmersos en una condicién médica
degenerativa diagnosticados con E.L.A., la cual, como se ha mencionado es una enfermedad
huérfana que trae consigo un reconocimiento en el &mbito juridico y por tanto, garantias que deben

ser acatadas desde los diversos enfoques.

Desde este punto de vista, Colombia, se ha comprometido a materializar los derechos de
naturaleza laboral, garantizando el acceso inalienable, esto es el producto de luchas sindicales y
sociales por la dignificacion de la vida laboral. EI acceso material no puede ser pregonado, si el

desarrollo legal se limita a el desarrollo legislativo y a un compromiso internacional vacio.



No obstante, a pesar de ser éste el proposito que se expone no solo a nivel Nacional sino a
nivel Internacional, la realidad es totalmente diferente, pues es comdn el observar que un
empleador discrimine a sus trabajadores y pasar por alto lo exigido desde la ramificacion estatal,
asi mismo, el observar discriminacion ejercida en aquellos empleados que a causa de una
disminucion en su salud no rinden de la misma manera que uno que goce de una buena salud, o

por su parte, el que ejerzan presion en estos trabajadores a fin de que ellos busquen renunciar.

Es por esto que se hace necesario el analizar la discriminacion laboral que se presencia en
Colombia respecto a los grupos marginados por enfermedades degenerativas como es el caso del
ELA, ello con el fin de poder crear una concientizacién sobre una poblacion que al dia de hoy
sufre por este aspecto, y en muchos casos se encuentran limitados por falta de reconocimiento de
derechos, ademas, eso repercute en la necesidad de poder observar si con la legislacion presente
es suficiente y que se ha implementado por el gobierno para subsanar dicho aspecto, si estas
acciones contienen las condiciones de inclusion que garanticen una vida laboral digna para las

personas diagnosticadas con esta enfermedad.

Asi las cosas, el presente trabajo académico pretende identificar si las garantias laborales
establecidas en la Ley 1618 de 2013, pueden ser objeto de dificultades practicas que no permitan
dar una cobertura plena de los Derechos de las personas con enfermedades cronicas, degenerativas
y huérfanas. Las personas de especial proteccion laboral, necesitan de la adaptabilidad y del

material de apoyo con el esfuerzo del Estado por corregir y promover el acceso a sus derechos.

Por lo anterior, en el desarrollo de los temas y subtemas, se abordara la cuantificacion de
inclusion social definida en la Ley 1618 de 2013 a través de estudios estadisticos proporcionados

el DANE, y se identificara si se realiza una intervencion efectiva mediante acciones positivas



frente a la poblacion con ELA; ademads, se ahondard sobre el cumplimiento de “igualdad de
condiciones”, contenida en la Ley 1618 de 2013, a fin de evidenciar si verdaderamente tiene un
impacto relevante en el mundo laboral, en especial, en lo relacionado con las personas
diagnosticadas con ELA, finalmente, se especificara el tipo de barreras existen para la poblacion

con ELA, en el mundo laboral posteriores a la Ley 1618 de 2013.

Asi mismo, desde una perspectiva de Derecho comparado, se intentara establecer un
parangon entre el actuar estatal de diferentes Estados, como el Espafiol (Que hace parte de un
Estado Complejo, denominado Unidn Europea), y el desarrollo del Tribunal Espafiol; ademas, se

ahondara en la promocién de los derechos laborales en un Estado Federal, como el Estadounidense.

Todo lo anterior, busca establecerse en el marco de una perspectiva humanista, y la
dignificacion del hombre; un marco minimo de materializacion de derechos de naturaleza laboral,
y el papel del Estado en comparacion con otros Estados soberanos mas garantistas. Entonces, se
analizaran los resultados practicos de lo que teéricamente reduce la segregacion, y promueve el
acceso a los derechos humanos para las poblaciones con necesidades especiales en materia laboral

especificamente para aquellas que han sido diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Finalmente, se propone crear un 6rgano, entidad o institucién que potencia y demuestre
que el Estado debe irrigar en el actuar publico y privado, es decir impulsar de una manera efectiva
el potencial laboral de las personas con ELA, y la promocion de competencias que pueden ser
desempleadas y generan valor agregado en las empresas. La iniciativa privada, debe obedecer a un
criterio de interés general, y entonces, en Colombia se debe procurar por la adaptabilidad del

mercado, iniciando con las instituciones de educacién publica.



Con todo lo anterior, se le daréa respuesta a la pregunta: ¢Los derechos y deberes laborales
establecidas en la ley 1618 del 2013 que brindan proteccién laboral a las personas con
discapacidad, contienen condiciones de inclusion que garanticen una vida laboral digna para las

personas diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotrofica, "ELA™?



Capitulo No. 1 - La Discriminacion laboral en personas en situacion de

discapacidad

La Comision para lIgualdad de Oportunidades en el Empleo ha manifestado que
“"Discriminar” a una persona significa tratarla de manera diferente, 0 menos favorable, por
alguna razon. La discriminacion puede ocurrir cuando estés en la escuela, en el trabajo o en un
lugar publico, como un centro comercial o una estacion de subterraneo. Puedes ser discriminado
por comparieros de escuela, maestros, entrenadores, comparieros de trabajo, gerentes o duefios
de empresas” (EEOC, s.f.), por consiguiente, se refiere al trato desigual o injusto en la que puede
verse inmerso un trabajador a causa de su raza, género, condicion, edad, orientacion sexual, entre
otros, lo que repercute en la necesidad de que se busquen alternativas que permitan nivelar dicha

situacion.

Ahora bien, la discriminacion laboral puede manifestarse de manera general o especifica,
ello se puede ver reflejado en la negacion de oportunidades de empleo, 0 ascensos respecto a otros
que no cuentan con las mismas condiciones de la persona que esta siendo discriminada, aumentos
salariales o brindar oportunidades de crecimiento a algunos que se encuentran en mismos rangos

(Rojo, 2019).

Sin embargo, cabe destacar que esto impacta directamente el instinto normal del ser
humano el cual, “intenta satisfacer sus necesidades basicas acudiendo en principio, a su propio
esfuerzo, principalmente a través del ‘“trabajo”, que le proporciona los recursos para
satisfacerlas” (Vargas, 2020), no obstante, situaciones como la discriminacion repercute en que

no pueda surtirse dicho proceso de manera optima.



Por esta razon, es importante destacar que la discriminacion laboral ha generado un
impacto tan grande que se ha llegado al punto de reconocerla y tenerla que prohibir en muchos
paises desde el punto de vista juridico, asi las cosas, actualmente estd regulada tanto por leyes
como acuerdos y decretos del ambito laboral, a fin de lograr garantizar la igualdad de

oportunidades en el &mbito laboral y promover un entorno de trabajo justo y equitativo.

De esta manera, las empresas y empleadores estdn obligados a cumplir con las leyes
relacionadas en dicho campo y de desarrollar las convenciones y los tratados suscritos por lo paises
respecto al tema, a fin de que las vinculaciones laborales que existan dentro del territorio se den

de manera justa y sin discriminacion.

De esta manera, teniendo en cuenta lo anterior, en Colombia, como en muchos otros paises,
la discriminacién laboral se ha tomado como un tema de gran relevacia a nivel legal, la cual, desde
su norma de normas, la Constitucion Politica de Colombia; reconoce y garantiza el derecho a la

igualdad y prohibe la discriminacion por los diversos motivos que pueden generarla.

Es asi, como a lo largo de la historia la normatividad y jurisprudencia Colombiana se ha encargado
de que el gobierno promulgué politicas pablicas que eviten la continuidad de dichos actos y pongan
en conocimiento de todos las herramientas juridicas que pueden emplear para poder evitar éste

tipo de situaciones.

Un caso normativo ejemplo de regulacion, teniendo en cuenta dentro de sus principios la
no discriminacion es la Ley 1618 de 2013, esta Ley, a través de la cual, se garantiza y asegura el
ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, mediante la adopcion de
medidas de inclusion, accion afirmativa y de ajustes razonables, eliminando toda forma de

discriminacién por razén de discapacidad, ademas de prohibir a toda costa en el pais la

10



discriminacion en la participacion y prestacion de servicios de salud con base en las condiciones
en las que pueda verse implicita una persona. Asi mismo, por su parte, un ejemplo normativo
principal de la no discriminacion laboral es la Ley 361 de 1997, por la cual se establecen
mecanismos de integracion social de las personas, consagra especificamente la prohibicion de la

discriminacion laboral respecto a las personas con discapacidad.

Es asi como teniendo una normatividad que evita la discriminacion laboral, desde las
diversas entidades estatales se busca garantizar que se evite que alguien se vea inmerso en éstas
situaciones, con ello, EI Ministerio del Trabajo de Colombia también juega un papel importante
en la promocidn de la igualdad y la prevencién de la discriminacion laboral, la cual, a través de su
acompafiamiento, busca también que las empresas estén obligadas a cumplir con la normatividad
laboral y se haga todo lo posible para que se proporciones un entorno laboral que promueva la

igualdad de oportunidades para todos los empleados.

Ahora bien, todo lo anterior, se da en pro del cumplimiento de las funciones principales
del Estado, en especial en el caso colombiano, un estado social de Derecho que se enviste de la
autoridad inmersa para garantizar los derechos fundamentales de las personas, de ahi que se hable
de la proteccion al derecho de la igualdad y el derecho al trabajo. En consecuencia, un Estado en
el marco general, tiene una responsabilidad alta, pero que puede sobrellevar y alcanzar teniendo

en cuenta las diversas acciones que puede llevar a cabo.

A. Papel del Estado en el area de discriminacion laboral en Colombia

Varios han sido los mecanismos que los gobiernos han implementado, de ellos se rescata

la creacion de un marco robusto de normatividad antidiscriminacion en los sitios de trabajo, como
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ya se expuso, donde se hace menester el que se impartan sanciones claras para aquellos que violen

dicho aspecto.

Asi mismo, puede identificarse como paso a seguir el que desde las entidades se haga una
correcta vigilancia donde todas las agencias gubernamentales responsables de hacer cumplir las
leyes antidiscriminatorias y que se encarguen de investigar quejas o indicios de discriminacion, a
fin de poder tomar medidas correctivas cuando sea necesario y supervisar a su vez el cumplimiento

por parte de las empresas con las normas que los cobijan en dicho aspecto.

Adicionalmente, para evitar que exista discriminacion en los paises, los gobiernos pueden
promover la igualdad de oportunidades a través de politicas y programas que fomenten la
diversidad e inclusion en los lugares de trabajo, esto con el propdsito de incluir iniciativas para
apoyar a grupos en estado de proteccion y garantizar que todos los ciudadanos tengan acceso a

diferentes oportunidades laborales justas.

Otra propuesta que puede apoyar este objetivo es que los Estados pueden implementar
programas de capacitacion obligatorios para empleadores y empleados sobre la importancia de
prevenir la discriminacion desde sus diferentes fuentes en los espacios laborales, estos programas
pueden abordar estereotipos, sesgos inconscientes y promover un ambiente laboral inclusivo que
apoye el furor para que las personas puedan sentirse mas seguras a la hora de realizar sus

actividades diarias.

Por otra parte, los gobiernos pueden recopilar datos sobre la diversidad o las condiciones
en el empleo y la incidencia de discriminacion, respecto a este punto, en Colombia, la entidad
encargada de surtir dicho aspecto es el DANE, el cual tras una recoleccion clara y la obtencion de

estadisticas adquiere datos que pueden ser Utiles para evaluar la efectividad de las politicas
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antidiscriminatorias y para identificar areas donde se necesitan mejoras. Gracias a dicha
recoleccion, se puede afirmar que, en Colombia, existen 2.65 millones de personas en condicion
de discapacidad, cifra que es de utilidad para el gobierno a fin de poder establecer planes de accion
de cara al cumplimiento del principio de equidad en sus ciudadanos y enfoque para toma de planes
de accion. Asi mismo, cabe destacar que el gobierno a través del sistema de salud cuenta con la
expedicion de los certificados de discapacidad para las personas, el cual, es un documento que
ayuda al Estado a tener con mayor exactitud estadisticas actualizadas de las personas que se

encuentran en condicién de discapacidad y por tanto, ofrecerles acceso a beneficios.

Sin embargo, en el desarrollo de alcance de dichos factores, también ha sido viable el que
se proporcione incentivos para que las empresas adopten practicas laborales que fomenten la
igualdad y la inclusion, esto puede incluir beneficios de toda indole, como lo son los tributarios,
ello repercute en que las empresas que demuestren un compromiso significativo con la diversidad

y la no discriminacion.

Asi mismo, se hace necesario que el Estados cree, ademas de la normatividad, recursos
legales, donde las personas que se ven inmersas en situaciones de discriminacion cuenten con
acceso a mecanismos legales y ademas conozcan de la existencia y uso de éstos. Asi las cosas, el
Estado pueden facilitar el acceso a asesoramiento legal y establecer procedimientos claros para

presentar quejas ante las autoridades correspondientes.

Por ultimo, y no menos importante, el gobierno puede invertir en investigaciones y estudios
para comprender mejor la naturaleza y las causas de la discriminacidn laboral en su territorio, pues,
con dicha informacion, puede tomarse, analizarse y aplicarla para la mejora y adaptacion las

politicas publicas Optimas que eviten la continuidad de este aspecto en los diversos campos.
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Teniendo en cuenta lo anterior, es claro que dentro del papel estatal es menester
comprender que la prevenciéon de la discriminacion laboral implica un enfoque integral que
abarque todos los campos, como lo son el legislativo, la ejecucion del mismo, su garantia, el que
se eduque para evitar dichas conductas y el apoyo a la diversidad en el campo laboral. De esta
manera, se establece que el Estado desempefia un papel crucial en todas las ramas de poder
legislativo, establecer los derechos y deberes de las partes a fin de apoyar un entorno laboral

equitativo para sus ciudadanos los cuales se garanticen de manera 6ptima.

B. Papel del Empleador en el area de discriminacion laboral en Colombia

Teniendo claro el papel del Estado y las maneras en que puede actuar, es menester advertir
que existen otros sujetos que se ven inmersos en esta labor para evitar la discriminacion laboral,
el cual es, el EMPLEADOR, quien es el que de primera mano cuenta con una responsabilidad

fundamental para promover un ambiente de trabajo justo, equitativo y respetuoso.

Es por esto que, en Colombia, se han hecho campafias de promocion, especificamente
desde el Ministerio del Trabajo, el cual, abarca algunas de las responsabilidades clave que recaen
sobre los empleadores, como lo son el cumplir con las leyes antidiscriminatorias, pues estos sujetos
deben de conocer y cumplir con las leyes y regulaciones vigentes en el pais, donde, como se ha
expuesto prohiben la discriminacion desde sus diferentes focos de creacion y exposicion para el

trabajador.

Asi mismo, en el empleador recae la responsabilidad de establecer y comunicar claramente
politicas que vayan en contra de la discriminacion laboral dentro de su empresa, por lo que, estas
politicas deben abordar temas cruciales como lo son la igualdad de oportunidades, la diversidad y

la inclusion, y establecer procedimientos claros en caso de vivenciar una situacion de éstas, y que
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a su vez, dichos mecanismos sean de conocimiento de todos los trabajadores a fin de que acudan

a ellos en caso de ser necesario.

Por su parte, al igual que en el Estado, el empleador debe proporcionar capacitacion
periddica sobre diversidad e inclusién a los empleados, esto ayuda a sensibilizar sobre temas de
discriminacién, fomenta la comprension y promueve un ambiente de trabajo 6ptimo para los

trabajadores.

En consecuencia, también se les asigna un papel fundamental a los trabajadores encargados
de la contratacion dentro de sus empresas, pues dicho personal debe de garantizar el que se
implementen practicas de contratacion justas, las cuales, recaigan en criterios objetivos y
relevantes para el trabajo, por lo que, evitar practicas discriminatorias en la seleccion de candidatos
para un cargo es vital para garantizar igualdad de oportunidades desde el principio de la

contratacion con todas y entre todas las personas.

De igual importancia se encuentra el que los empleadores se aseguren de que la
remuneracion salarial sea justa y no estén basadas en caracteristicas personales o atribuciones que
diferencien de manera negativa a los trabajadores, es asi como se impone, por ejemplo, la igualdad
salarial entre hombres y mujeres, asi como entre personas de diferentes razas y grupos

demograficos, convirtiéndose en un aspecto importante de la prevencion de la discriminacion.

Por su parte, en caso de surgir una queja de discriminacién reportada por los trabajadores,
los empleadores deben investigar de manera imparcial y tomar medidas correctivas adecuadas a
fin de mermar la situacion, esto puede incluir disciplina, capacitacién adicional o cualquier otra

accion necesaria que sea clara y mitigue el que se vuelva a presentar una situacion de éstas.
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Por ultimo, los empleadores estan en la obligacion de trabajar activamente para fomentar
un ambiente laboral sano e inclusivo, lo cual implica promover la diversidad, reconocer y valorar
las diferencias individuales de sus trabajadores, y crear un entorno en el que todos los empleados

puedan desarrollar sus actividades de manera tranquila.

Por consiguiente, la responsabilidad del empleador de prevenir la discriminacion laboral
abarca desde el establecimiento de politicas hasta la implementacion de practicas y la creacion de
una cultura organizacional que promueva la igualdad y la inclusién, pues toda esta situacién, en
realidad repercute en la vivencia de las personas que prestan sus servicios a fin de obtener un

sustento a nivel pernal y para sus hogares.

Teniendo presente los actores y lo que estos deben de tenerse en cuenta a fin de poder evitar
la discriminacion laboral, es dable el que se observe qué ocurre cuando dichos cuerpos no cuentan
con su papel preventivo y correctivo respecto al tema, de ahi el que se pueda observar que la
discriminacion laboral debe de tener un enfoque humanista, al colocar a la persona en el centro
para poder protegerla, pues no es una secreto que aquellas personas que son victimas de dicha
situacion puede traer consecuencias inminentes, las cuales, pueden ser profundas y negativas
repercutiendo en diversos aspectos como lo puede ser el impacto emocional y psicolégico, ello
bajo el entendido que la discriminacion laboral puede tener efectos significativos en la salud
emocional y psicoldgica de la persona afectada, pues ello, puede conllevar a que se genere y reciba
sensaciones de estrés, ansiedad, depresion y una disminucion general del bienestar de la persona,

disminuyendo la correcta relacion del mismo con la sociedad en la que se desarrolla.

Ahora bien, ser alguien objeto de discriminacion en el lugar de trabajo puede afectar la

autoestima y la confianza del mismo, debido a que la persona puede comenzar a cuestionar sus
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habilidades y conocimientos afectando de manera directa su desempefio laboral y su capacidad

para avanzar en su profesion o el cargo que desempefia.

Otra de las consecuencias que se ha percibido en los trabajadores colombianos que viven
dichas situaciones es el impacto en la salud fisica, esto, en atencidn a que el estrés crénico asociado
con la discriminacion laboral puede contribuir a problemas de suefio, dolores de cabeza, problemas

gastrointestinales y otros dolores que disminuyan a su vez su rendimiento en el campo laboral.

Todo lo anterior, genera el que las personas tengan un desarrollo profesional limitado, es
decir, la discriminacion laboral puede obstaculizar el desarrollo profesional de la persona afectada,
debido a que puede resultar en la negacién de oportunidades de ascenso, proyectos importantes o

acceso a recursos que podrian contribuir al crecimiento profesional.

Asi mismo, ser discriminado en el lugar de trabajo puede llevar a un sentimiento de
aislamiento social, esto en atencion a que el hombre es sociable por naturaleza, por lo que una vez
existe una ruptura del vinculo social por la discriminacion, la persona afectada puede experimentar
dificultades para relacionarse con sus comparfieros, lo que puede afectar las relaciones laborales y

contribuir a un ambiente laboral poco saludable.

Adicionalmente, la discriminacion laboral puede afectar la estabilidad financiera de la
persona afectada, pues si bien es cierto, se trabaja para poder obtener al menos un minimo vital, la
persona que se ve afectada puede entrar en un esta de negacion de oportunidades de ascenso o la
pérdida de empleo lo que conlleva a que la discriminacién pueda tener consecuencias econémicas

significativas.

Por ultimo, la victima en algunos casos, al experimentar la discriminacion laboral puede
optar por retirarse prematuramente del trabajo debido al estrés y a la falta de satisfaccion en el
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entorno laboral, lo que puede acarrear consecuencias negativas para la ciencia de la persona a nivel

social y su seguridad financiera a largo plazo.

Teniendo en cuenta el panorama de la victima, es importante destacar que estas
consecuencias pueden variar en funcion de la gravedad y la duracién de la discriminacion, asi
como de la resiliencia individual de la persona afectada, sin embargo, es claro comprender que la
discriminacién laboral no solo impacta a nivel individual, sino que también puede afectar la
productividad y la cultura general del sitio en que se labora, es por ello que la prevencion de la

discriminacién laboral es esencial para garantizar entornos laborales saludables y equitativos.

En el caso de Colombia, que ha sido un pais en el que la discriminacién ha sido un tema
latente a lo largo de la historia, es normal el observarse que las personas que se encuentran en
estado de discriminacion padezcan los puntos abordados anteriormente, como se puede observar
en la brecha salarial general entre hombres y mujeres, segn la media, es de 12,9% para el afio
2019, segun la Gran Encuesta Integrada de Hogares (GEIH). Esto indica que por cada 100 pesos
que recibe un hombre por concepto de ingresos laborales totales, una mujer gana 87,1 pesos
(DANE, 2019), donde a su vez, dichas personas reciben un impacto a nivel personal lo que
repercuta en sub-dificultades latentes como lo es la violencia intrafamiliar pues dicha situacion
afecta las relaciones familiares, sociales y personales, contribuyendo a un impacto mas amplio en

la calidad de vida.

Ademas, los trabajadores, como se exponen generalmente desde los espacios sindicales de
las empresas, pueden experimentar discriminacion y ello genera desconfianza hacia las personas

con las que labora, dicha desconfianza puede persistir incluso si se toman medidas correctivas, lo
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que afecta la moral y la cohesidn del equipo, ademas de repercutir en la marca en el historial laboral

de la persona afectada, limitando directamente las oportunidades futuras de empleo.

Es claro que, teniendo en cuenta todo el panorama anterior, la discriminacion es un tema
que afecta de manera inminente a las personas, y en Colombia, lamentablemente se vivencia de
manera directa sin detenerse a analizar el enfoque humanista y las afectaciones que ello conlleva,
es por esto, que es menester el que desde el Estado siempre exista un apoyo directo donde la
discriminacion laboral se tome de manera proactiva para prevenir estas consecuencias negativas
tanto para el individuo como para el entorno laboral en su conjunto, y a su vez, el que el empleador
implemente politicas y practicas que fomenten la igualdad de oportunidades, la diversidad y la

inclusion, asi como la promocién de una cultura organizacional dentro de su empresa.

No obstante, todas éstas situaciones se intensifican al tratar de una persona que es
discriminada en razdn de su condicién por enfermedad, hasta el punto, que al ser algo reiterativo
ya ha recibido la atencion de las altas cortes, donde “la Corte Constitucional, en reiterada y
unificada jurisprudencia, ha sefialado que tener una condicion de salud deteriorada no puede
generar ningun tipo de discriminacion en el empleo” (Corte Constitucional, 2017), ello en
atencion a que es una persona vulnerable ante un despido injustificado, es decir, algunos
empleadores pueden despedir a un empleado debido a su enfermedad, sin embargo, ello lo expone
a falta de adquisicion monetaria para su sostenibilidad y no el que ello implique en que realidad

sea capaz de llevar a cabo la labor asignada de manera optima.

Asi mismo, un trabajador que ve disminuida su capacidad para trabajar puede encontrarse
con tratos desiguales donde los empleadores pueden tratar a los empleados de manera desigual

negandoles oportunidades de desarrollo profesional, ascensos o beneficios que otros empleados
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reciben, lo que conlleva a su vez que los trabajadores con enfermedades a veces sean objeto de
hostigamiento en el lugar de trabajo, lo cual, puede incluir comentarios ofensivos, burlas o

exclusiones debido a su condicion de salud.

Adicionalmente, la norma y jurisprudencia establece que estas personas son sujetos de
especial proteccion en el campo laboral, y en la mayoria de casos es obligatorio que gocen de
estabilidad laboral reforzada, en la cual el empleador estd obligado a acondicionar el lugar de
trabajo de manera razonable, lo cual se ha determinado como ajustes razonables de espacios
fisicos, aspecto que no se concreta en muchos casos de manera especifica, siendo que las

enfermedades contindan su causal degenerativa lo cual dificulta su adaptacion continua.

Por consiguiente, se hace menester el que el Estado refuerce el campo de proteccion en
salud a fin de proteger de manera dptima a las personas que son discriminadas en razon de su

condicion de salud por tener una doble incidencia en las consecuencias.
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Capitulo No. 2 - Marco normativo de inclusion laboral en Colombia en las

personas diagnosticadas con ELA

Contexto juridico de la inclusion laboral a personas en situacion de discapacidad.

Las personas con discapacidad “son aquellas personas que presentan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con el entorno, encuentran
diversas barreras, que pueden impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con los demas ciudadanos.” (Convencion de la ONU, 2006, y
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, OMS, 2002), de esta
manera, el Consejo Nacional de Politica Econdmica y Social Republica de Colombia, ha advertido
que “el concepto de discapacidad ha evolucionado a través del tiempo, trascendiendo en
diferentes modelos que han caracterizado y determinado visiones y marcos de actuacion frente a

la poblacion con discapacidad” (CONPES, 2013).

Por consiguiente, en la busqueda de poder brindar un piso de proteccién que ayude a que
se evidencie una igualdad de condiciones, han surgido diversos apoyos de toda indole a fin de
alcanzar dicho propdsito, de ahi que existan fundaciones que ayuden al desarrollo de los derechos
de estas personas como lo son cuidados paliativos o programas médicos interdisciplinarios para
disminuir la velocidad del avance de lo diagnosticado, o consultorios psicologicos que aporten a
la salud mental por las condiciones en que se ven inmersas éstas personas y sus familiares, desde
el Sistema de Salud, el cual le debe garantizar estos, asi mismo, se evidencian sitios de consultoria

legal que guien y apoyen a estas personas a poder hacer valer sus derechos.

De esta manera, Colombia como mecanismo de apoyo a las personas que se encuentran
inmersas en estas condiciones ha aplicado diversos factores como los mencionado anteriormente,
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creando a su vez un cuerpo normativo robusto que conlleve a garantizar la calidad de vida de las
personas en condicion de discapacidad, sin embargo, esto si bien ha sido un apoyo, la realidad
demuestra lo contrario, pues la incorporacion de éstas personas al mundo laboral es una de las
mayores dificultades que enfrentan, lo que repercute en no contar con ingresos para Su
sostenimiento, o teniendo todas las capacidades para laborar, a los empleadores no les interesa
ingresar personal en éstas condiciones por las complicaciones que podrian presentarse, imagen de
su empresa y demas factores que tengan como criterio para la contratacion de personal y el

desarrollo de sus funciones.

Asi las cosas, respecto a ésta problematica laboral, el Estado Colombiano desde 1997 ha
trabajado en mecanismos de integracién social de las personas con Discapacidad como se
evidencid en la Ley 361 de 1997, siendo los primeros pilares para subsanar esta situacion, no
obstante, no fue sino hasta en el afio 2009 el Estado Colombiano suscribié la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, la cual fue incorporada en el
ordenamiento juridico a través de la Ley 1346 de 2009, a través de éste Convenio “(...) los Estados
Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en igualdad de
condiciones con las demas; ello incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida
mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que
sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad. Los Estados Partes
salvaguardaran y promoveran el ejercicio del derecho al trabajo, incluso para las personas que
adquieran una discapacidad durante el empleo, adoptando medidas pertinentes, incluida la

promulgacion de legislacion (...)” (Art 27, Ley 1346 de 2009).

Por consiguiente, con la mirada puesta en desarrollar ese compromiso adquirido a nivel

internacional surgio la a Ley estatutaria No 1618 de 2013, la cual dicta disposiciones generales
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con el objeto de “garantizar y asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con
discapacidad, mediante la adopcion de medidas de inclusion, accion afirmativa y de ajustes
razonables y eliminando toda forma de discriminacion por razon de discapacidad, en

concordancia con la Ley 1346 de 2009 (Ley 1618 de 2013).

El desarrollo de esta Ley introduce nuevas figuras de la discapacidad desde la perspectiva
social y de derechos humanos, es decir, el modelo social de la discapacidad, expandiendo éstas
figuras a todos los sectores competentes que sean garantes de derechos, por medio de la promocién
de programas inclusivos para esta poblacion, en los cuales se buscaron iniciar un proceso de
aprovechamiento de la capacidad de estas personas, conforme a sus condiciones, generando
mejoras en las percepciones de bienestar social, es decir, buscando atender la poblacion
desempleada en condiciones de discapacidad (MinSalud, 2017), con ello, se intenta subsanar las

mismas barreras que impone la sociedad y se busca sean derribadas.

Asi mismo, esta Ley cred la necesidad de reglamentar desde los diferentes frentes de
garantias a nivel estatal, programas y acciones tendientes a garantizar los derechos, beneficios y
obligaciones laborales de las personas con discapacidad (Ley 2297 de 2023), esto teniendo en
cuenta el articulo 13 de la Constitucion Politica de Colombia el cual establece el papel de garante
del Estado como promotor de condiciones de igualdad material y formal, adoptando asi, medidas
en favor de grupos discriminados o marginados; buscando proteger especialmente a aquellas
personas que, por su condicion econdmica, fisica 0 mental, se encuentren en circunstancia de

debilidad manifiesta.

Teniendo en cuenta lo anterior, éste grupo de personas ha sido catalogado por la Corte

Constitucional como grupo de personas con condiciones de debilidad manifiesta, es decir, que
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quienes se encuentren en ésta situacion “i) pueda catalogarse como persona con discapacidad, ii)
con disminucion fisica, psiquica o sensorial en un grado relevante, y (iii) en general todas aquellos
que (a) tengan una afectacion grave en su salud; (b) esa circunstancia les ‘impidafa] o dificult[e]
sustancialmente el desemperio de sus labores en las condiciones regulares’, y (c) se tema que, en
esas condiciones particulares, pueden ser discriminados por ese solo hecho, esta en
circunstancias de debilidad manifiesta y, por tanto, tiene derecho a la estabilidad laboral
reforzada” (Sentencia T-277 de 2020), asi las cosas, el cuerpo legislativo a través de la Ley 1618
de 2013 ha manifestado que con el objetivo de materializar las medidas inclusivas para estos
grupos marginados se hacen menesteres “Politicas, medidas o acciones dirigidas a favorecer a
personas 0 grupos con algun tipo de discapacidad, con el fin de eliminar o reducir las
desigualdades y barreras de tipo actitudinal, social, cultural o econémico que los afectan” (Ley
1618 de 2013), convirtiéndose en el marco Constitucional, por medio del cual, se establecen
medidas temporales 0 permanentes que busquen remediar parcialmente la inclusién laboral y

social de una discriminacion irracional que no estan obligados a soportar.

De esta manera, posteriormente, en el marco legislativo han surgido Decretos que han
contribuido a la materializacién de derechos laborales en estos grupos marginados, como es el caso
del Decreto 2011 de 2017, el cual propuso una cuota minima de vinculacion laboral de personas
en condicion de discapacidad en las entidades del Sector publico en las tres ramas de poder publico,
asi mismo, en los sectores central y descentralizado y a los érganos autbnomos e independientes.
Esto apoy0 que un gran porcentaje de personas en condicion de discapacidad pudieran hacer uso
de sus capacidades para laborar garantizando su ingreso minimo vital y el poner en evidencia su

utilidad a nivel social desde el campo profesional.
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Por su parte, un mes después, el Gobierno expidio el Decreto 2177 de 2017, norma que
cred el Consejo para la Inclusion de la Discapacidad junto con los parametros y funciones a
emplear a fin de coordinar las acciones que el sector privado adelante para apoyar al “ejercicio de
los derechos y la inclusién social, laboral y productiva de las personas con discapacidad,
orientadas al desarrollo de las capacidades a través de la formacion para el trabajo, la
produccion y el empleo de las personas con discapacidad, sus familias y cuidadores” (Decreto

2177 de 2017), asignando de ésta manera una carga al campo privado.

Ahora bien, por ultimo, a través del Decreto 392 de 2018, con la idea de incentivar la
inclusion de personas con discapacidad al mundo laboral en el campo privado, se crearon
incentivos en los procesos de contratacion de las empresas para aquellas que accedieran a integrar
laboralmente a los grupos marginados a su equipo de trabajo, por su parte, en el campo publico,
en los procesos de licitacion puablica y concurso de méritos, para incentivar el sistema de
preferencias a favor de las personas con discapacidad, se les impuso a las entidades estatales el
deber de otorgar el (1 %) del total de los puntos establecidos en el pliego de condiciones, a los
proponentes que acrediten la vinculacion de trabajadores con discapacidad en su planta de
personal. De esta forma, el gobierno ha trabajado en pro de que cada dia disminuya el porcentaje
de personas en condicion de discapacidad sin un ingreso o sin vinculacion al mundo laboral en el

pais.

Cumplimiento de igualdad de condiciones de los grupos marginados con la sociedad en

concordancia con la Ley 1618 de 2013.

LaLey 1618 de 2013, ha sido un avance dentro de la legislacion con el propdsito de brindar

esas garantias laborales que requieren las personas con discapacidad junto con el apoyo del
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Ministerio del Trabajo, entidad encargada de “llevar a cabo actividades de divulgacion para
promover la concienciacion y sensibilizacion a la comunidad laboral y brindar asesoria a
empresarios sobre los mecanismos de inclusién laboral de las Personas con Discapacidad y de
los servicios de intermediacion laboral” (MinTrabajo, s.f.), por lo que en su ejercicio desde la
expedicion de ésta Ley, se han implementado mecanismos de concientizacion y beneficios a fin

de alcanzar éste objetivo.

Desde éste punto de vista, el DANE a 2020 (Informacion mas actualizada obtenida tras el
ultimo censo en el pais) determind que “en Colombia hay 3.134.037 personas con dificultades
para realizar actividades basicas diarias (7,1% de la poblacién del pais), de quienes 1.784.372
(4,07% de la poblacion del pais) reportaron tener dificultades en los niveles de severidad 1 0 2
segun la escala del Washington Group (DANE, 2020), donde en ésta poblacién identificada de
1.487.354 hogares que tienen al menos una persona con discapacidad, el 38,3% se encuentra en
estrato uno (1) y el 34,7% en estrato dos (2)” (DANE, 2020), lo que permite deducir que los

ingresos econdmicos de ésta poblacion es escasos.

Sin embargo, en el mismo reporte se logro establecer que “el 46,3% de los hombres con
discapacidad report0 estar trabajando, y el 31,5% de las mujeres con discapacidad reporto estar
trabajando”, cifras que preocupan teniendo en cuenta que solo 617.799 personas en condicion de
discapacidad requieren de un tercero para su desarrollo, es decir que los demas tiene capacidad

para poder ejercer actividades que le generen ingresos de sostenibilidad monetaria.

De esta manera, tras el trabajo realizado en los ultimos afios para mitigar dicho impacto, el

Ministerio de Trabajo con el propdsito al cumplimiento de igualdad de condiciones de los grupos
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marginados con la sociedad en 2022 reportd que tras la implementacion de los programas de

promocion e inclusion respecto al tema:

“En lo que respecta al sector publico, con corte a diciembre de 2021 se encuentran
vinculadas 9.396 personas con discapacidad. De las cuales 7.144 son servidores publicos
y 2.252 por contrato de prestacion de servicios. Por genero, en la administracion publica
2.538 son mujeres con alguna discapacidad (36 %). Dentro del grupo de las 2.538
mujeres, la discapacidad fisica (36,5 %) y visual (31,9 %) son las principales
caracteristicas de vinculacion laboral y participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con los demas. Seguidas de la auditiva (9,85 %), maltiple (3,51
%), psicosocial (3,39 %), discapacidad cognitiva/intelectual (0,87 %), y otras (15,25
%)”. (MinTrabajo, 2022).

En consecuencia, puede decirse que hasta el momento ha existido un cumplimiento y
alcance de proteccion a nivel general para las personas con discapacidad con respecto a lo
reportado por el DANE en 2020, por lo tanto, puede afirmarse a su vez que para las medidas
implementadas a la fecha han puesto en evidencia un cumplimiento de las condiciones creadas

para generar igualdad de los grupos marginados respecto a la sociedad como se ordend en la Ley

1618 del 2013.

No obstante, asi como ha existido una mejora en dicho aspecto cabe aclarar que ain existe
una brecha amplia para poder alcanzar una garantia plena a nivel laboral de las personas en

condicion de discapacidad.

Personas En Situacion De Discapacidad

Las personas en situacion de discapacidad son aquellas que presentan limitaciones fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales que, en interaccion con diversas barreras, pueden obstaculizar

su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con las demas.
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De esta manera, algunos de los problemas sociales a los que se enfrentan las personas con
discapacidad incluyen el acceso a la educacion, la falta de empleo o discriminacion laboral, acceso
a la salud, acceso al transporte y la movilidad, acceso a la tecnologia y la informacion,

estigmatizacion y discriminacion social, acceso a la justicia y acceso a la vivienda.

Por esta razon, como se ha expresado en el presente escrito es un enfoque ligado a la
realidad colombiana y que requiere atencion por parte de todos a fin de brindar garantias en los
derechos de las personas, garantizar una inclusion social y lograr impactar creando una calidad de

vida en estas personas.

Asi las cosas, gracias a los avances cientificos respecto a la salud de las personas se ha
reconocido que existen diversas enfermedades que pueden afectar al ser humano, las cuales en
algunos casos algunas suelen presentarse en un numero minimo nivel poblacional, de ahi las
denominadas enfermedades huérfanas, las cuales, en algunos casos afectan de manera degenerativa

a los individuos que padecen las mismas.

Enfermedad Huérfana

Una enfermedad huérfana, también conocida como enfermedad rara, es una enfermedad
que afecta a un pequefio nimero de personas en comparacién con la poblacién general. En la Union
Europea, una enfermedad se considera rara cuando afecta a menos de 1 de cada 2,000 personas.
“En el mundo se han identificado entre 6,000 y 7,000 enfermedades huérfanas. En Colombia
tenemos identificadas alrededor de 1.920 que se encuentran incluidas en la resolucion 430 de

2013 (MinSalud, s.f.). Asi mismo, el Ministerio de Salud define afirma que:

“(...) La causa exacta de una enfermedad huérfana sigue siendo desconocida. Sin embargo
para una porcion significativa de la poblacion el problema se puede originar en mutaciones
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(cambios) en un gen. Muchas de estas mutaciones genéticas pueden pasar de generacion en
generacion, explicando por que algunas enfermedades huérfanas son familiares. Es
importante saber que la genética es solo un factor. Factores ambientales como la dieta,
fumar, o exposicion a quimicos también juegan un papel en las enfermedades huérfanas.
Estos factores pueden causar enfermedades o interactuar con factores genéticos para

aumentar la severidad de una enfermedad. (...)” (MinSalud, s.f.).

Estas enfermedades suelen ser crénicas, debilitantes, y muchas veces son potencialmente
mortales. A menudo son genéticas y estan presentes desde el nacimiento, pero también pueden ser
adquiridas durante la vida. Debido a su rareza, las enfermedades huérfanas pueden ser dificiles de

diagnosticar y tratar, lo que lleva a desafios adicionales para los pacientes y sus familias.

El término "huérfana™ se utiliza porque, debido a su rareza, estas enfermedades a menudo
reciben poca atencion de la industria farmacéutica y de investigacion en comparacion con
enfermedades mas comunes. Esto significa que hay una falta de tratamiento especifico y, en
muchos casos, los pacientes no tienen acceso a terapias adecuadas. La investigacion y el desarrollo
de tratamientos para enfermedades huérfanas pueden ser costosos Yy dificiles debido al pequefio
numero de pacientes afectados y a menudo se necesita un enfogque colaborativo entre gobiernos,
instituciones académicas, organizaciones sin fines de lucro y la industria para avanzar en este

campo.

Analisis de la situacion de personas diagnosticadas con ELA en el ejercicio laboral.

Una vez comprendido lo anterior, es viable enfocarse directamente en aquellas personas
que han sido diagnosticadas con Esclerosis lateral amiotréfica, y lograr identificar si la Ley 1618

del 2013 contiene elementos concretos para estos pacientes, teniendo en cuenta que ésta contiene
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un impacto de caracter general para personas en condicion de discapacidad sin importar su

diagndstico especifico.

De esta forma, teniendo en cuenta el objeto de ésta Ley, es necesario partir de las patologias
de las personas, las cuales, dependiendo de su dictamen médico previamente analizado por un
equipo especializado interdisciplinario, es decir, donde se estudia las enfermedades y los sintomas
a fin de discriminar las necesidades especificas, se asigna la responsabilidad concreta, a actores
especificos en relacion con la expedicion de politicas, acciones y programas o con las ejecuciones
de ajustes razonables que contribuyan a garantizar el ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad y su inclusion plena, de lo cual podemos deducir que las personas diagnosticadas con
ELA tienen una proteccion y garantia constitucional y legal para sus derechos laborales y sociales

al ser sujetos de especial proteccion.

El resultado de los mandatos de Derecho internacional, sera entonces, el ratificado por
Colombia, es decir, la Convencion Interamericana, ratificada desde el 22 de noviembre de 1969.
Esta Convencion creada por la Organizacion de los Estados Americanos (OEA); adopta medidas,
que buscan la eliminacién de todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad; Se establecen, asi, los objetivos especificos para la proteccion de los derechos de
las personas con discapacidad, asi mismo, un apoyo en el ordenamiento internacional americano
que refuerza el desarrollo jurisprudencial nacional, en concordancia con lo establecido en la ley
1618 del 2013, Ley que realiza un desarrollo normativo de la ley 1346 del 2009, por medio de la
cual se aprueba la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con discapacidad adoptada por

la Asamblea General de las Naciones Unidas (ONU).
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Partiendo de lo anterior, el Estado Social de Derecho, sin ser el objetivo de estudio de este
articulo, resulta ser el promotor de las conductas, y de la responsabilidad como garante de los
particulares, e instituciones que prestan servicios publicos. Entonces, los particulares, y las
relaciones laborales también deben ser irradiadas de los valores, principios, preceptos y mandatos

del Estado Social con fundamento en los principios constitucionales.

Asi las cosas, la articulacion de principios, no se puede predicar solo de las relaciones
laborales de particulares con el Estado. Los particulares, en su generalidad, también deben
propender por la integracion de principios en la relacion laboral, sin importar la clasificacion
contractual, y con esto se hace referencia a: prestacion de servicios (civil), contrato laboral, obra

labor, entre otros.

Reciprocamente, el papel garante se debe ver reflejado e irrigado por entidades publicas y
privadas con capacidad de contratar. Por lo mismo, eliminar brechas de acceso, como las que

sufren las personas en situacion de indefension, es parte del rol activo, y garante.

Ahora bien, los Derechos no pueden ser formalmente predicados (Norma, ley, resolucion,
fallos, jurisprudencia), como parte del cumplimiento del rol activo del Estado. Los Derechos deben
ser materialmente aplicados, es decir, el Estado debe procurar por la integracion de las

comunidades ampliamente segregadas, o en especifico, en situacion de discapacidad.

En consecuencia, de lo anterior, la Corte Constitucional, como la entidad garante de la

Constitucidn, establece en varias oportunidades.

“En efecto, este Tribunal ha expresado que los conceptos de subordinacion y de
indefensidn son relacionales y constituyen la fuente de la responsabilidad del particular
contra quien se dirige la accion de tutela. En cada caso concreto debera verificarse si la

31



asimetria en la relacién entre agentes privados se deriva de interacciones juridicas,
legales o contractuales (subordinacién), o si, por el contrario, la misma es consecuencia
de una situacion factica en la que una persona se encuentra en ausencia total o de
insuficiencia de medios fisicos y juridicos de defensa para resistir o repeler la agresion,
amenaza o vulneracion de sus derechos fundamentales frente a otro particular
(indefension).” (M. P. Gloria Stella Ortiz Delgado - Sentencia T-304/2017. Corte

Constitucional de Colombia).

Destacando que la Convencion sobre los Derechos de las Personas con discapacidad (De
ahora en adelante CDPD), establece a lo largo del texto, un enfoque directo en obtener
accesibilidad a un entorno social, econémico, educativo, laboral e informativo para las personas

en condicion de discapacidad, dentro de las cuales se integran las personas con ELA.

Se busca entonces, garantizar el goce pleno de sus derechos humanos y libertades
fundamentales cumpliendo con su proposito de promover el respeto de la dignidad inherente de

las personas, focalizado en las relaciones laborales.

En consecuencia, de lo anterior, se realizara a continuacion un analisis detallado de lo
estipulado en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad e identificamos

si se garantiza o se da cumplimento a este ordenamiento juridico en el area nacional.

En primera instancia, el articulo 4, sobre las obligaciones generales (CDPD) esboza
deberes relacionados con la promocidn, investigacion, desarrollo, y el uso de nuevas tecnologias;
incluidas las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, ayudas para la movilidad,
dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo adecuadas para las personas con discapacidad, dando

prioridad a las de precio madico.
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Lo que de manera directa incide en la integracion de las personas con necesidades
especificas, y facilita tanto material, como formalmente garantias y deberes tanto del Estado, como
de la iniciativa privada para con la poblacion con ELA; todo ello, en el marco de un estado

garantista, subsumido al imperio de las leyes y la eliminacion de brechas sociales.

Por lo tanto, el ordenamiento juridico internacional, recomienda la adopcion de medidas
de integracion y eliminacion de comportamientos sociales que generan una externalidad negativa.
De esta manera, el articulo 4 de la Ley 1346 del 2009, cifie el deber formal de las autoridades
publicas y privadas en materia laboral, sin embargo, la aplicacion material de dicho cuerpo
normativo se ve limitada y por tanto el acceso a derecho y garantias de las comunidades focalizadas

para el desarrollo del presente articulo, es decir, poblacion con ELA.

Asi mismo, el articulo octavo (8vo) es una fiel muestra del interés del Gobierno Nacional
por desarrollar y dar acceso a dicha comunidad. Lo sustancial de la norma, es la realidad nacional,
es decir, que causa a que en la mayoria de los casos las personas diagnosticadas con ELA no
pueden ser reubicadas laboralmente por su empleador, debido a que sus funciones dependen de
esfuerzos fisicos, y en otros casos, los ajustes razonables de adquirir los apoyos necesarios para el

desarrollo laboral de estas personas tienen un precio inalcanzable.

Finalmente, el analisis de los aspectos relevantes al ambito laboral consagrados en la
CDPD, se resalta el esfuerzo del Articulo 27, Trabajo y empleo, en sus dos numerales, en los cuales
se establece que los Estados partes deben asegurar y garantizar los derechos laborales de las
personas con discapacidad en igualdad de condiciones frente a las demas personas en la nacién, se

deben otorgar las mismas condiciones y oportunidades para que puedan ganarse la vida mediante

33



un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos,

inclusivos y accesibles. (Art 27, CDPD).

Por lo que, bajo la compresion dada anteriormente, puede concluirse que a traves de ésta
convencion y la Ley 1618 del 2013, se cuenta con herramientas a nivel normativo que permiten
que se garanticen los derechos laborales de las personas con ELA, sin embargo, la realidad es
diferente, y méas teniendo en cuenta que es una enfermedad degenerativa la cual perjudica el
correcto envolvimiento laboral a largo o corto plazo de ésta persona al ser una enfermedad
huérfana, pues como define la Ley 1392 del 2010, las enfermedades huérfanas son “Aquellas
cronicamente debilitantes, graves, que amenazan la vida y con una prevalencia menos de 1 por
cada 2.000 personas, comprenden las enfermedades raras, las ultra huérfanas y olvidadas. Las
enfermedades olvidadas son propias de los paises en desarrollo y afectan ordinariamente a la
poblacion mas pobre y no cuentan con tratamientos eficaces o adecuados y accesibles a la

poblacion afectada.” (Ley 1392 del 2010).

Lo anterior, repercute en la necesidad de brindar ademas una atencion integral la cual
podria intervenir con la correcta prestacion de servicios laborales de estas personas ante entidades
0 empresas por los tiempos que esto implica y posibles tratamientos en las que se ven inmersos, lo
que genera el que podria existir una contradiccion entre lo protegido y la realidad vivenciada, pues
si bien con todo esto se intenta ponderar los derechos a la vida digna, la salud, y el trabajo, las

dificultades a nivel material son claras.
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Capitulo No 3. - Referencias de ordenamientos juridicos de otros paises

y Resolucion de la problematica.

Referencias de ordenamientos juridicos de otros paises

La toma de referencias normativas y jurisprudenciales de otros paises, es una herramienta
que hara las veces de valoracion de las medidas internas del pais (Colombia), en el tema en
concreto; ademas, de su funcionalidad material. Como es innegable el desarrollo disimil del
colombiano y mas frente al campo practico, otras perspectivas, aplicaciones diferentes, y
consecuencias diferentes, permitiran un juicio de valor fundamentado en resultados y medidas

reales.

Para ello, es menester hacer hincapié en el marco normativo y jurisprudencial vigente en
Colombia, a fin de comprender el estado actual del mismo y observar el comportamiento

legislativo en otros paises, el cual se muestra en el cuadro siguiente:

COLOMBIA

Desarrollo doctrinal, jurisprudencial y legal.

Corte Constitucional, sobre la debilidad manifiesta. Sentencia T/277/20:

Quien esta en situacion de debilidad manifiesta por cuestiones de salud es el individuo que: “i)
pueda catalogarse como persona con discapacidad, ii) con disminucion fisica, siquica o
sensorial en un grado relevante, y (iii) en general todas aquellos que (a) tengan una afectacién
grave en su salud; (b) esa circunstancia les ‘impidafa] o dificult[e] sustancialmente el
desempeiio de sus labores en las condiciones regulares’, y (c) se tema que, en esas condiciones
particulares, pueden ser discriminados por ese solo hecho, esta en circunstancias de debilidad
manifiesta y, por tanto, tiene derecho a la estabilidad laboral reforzada”.
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Ley 1392 del 2010, por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas como de
especial interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la proteccion social por parte del
Estado Colombiano a la poblacion que padece enfermedades huérfanas y sus cuidados.

Ley 1438 del 2011, por medio de la cual se reforma el sistema general de seguridad social en
salud y se dictan otras disposiciones.

Sentencia T/187/21, sobre la estabilidad laboral reforzada a personas diagnosticadas con ELA,
y que sufren un despido sin justa causa.

Espafia

El primer pais a analizar respecto a su desarrollo es Espafia, las personas que son
diagnosticadas “con ELA inician de manera inmediata una valoracion médica, la cual inicia por
el paso ante un Tribunal Médico, el cual realiza una evaluacion integral de la persona,
estableciendo el grado de incapacidad del paciente” (Marben Abogados, 2023), los cuales, por lo
general, segun las estadisticas de Margen Abogados, reciben inicialmente la incapacidad
permanente total, y en las fases mas agudas, la incapacidad permanente absoluta o la gran
invalidez, considerando siempre que la persona se vuelve completamente dependiente, por lo que

hay que evaluar quién se hace cargo de sus necesidades bésicas.

Este reciente producto legislativo se centra en impulsar el acceso al trabajo de todos los
ciudadanos, sin diferencias, y ayudar de forma méas personalizada a los desempleados. Pero si la
persona declarada en condicién de discapacidad esta percibiendo un salario por concepto de
mesada pensional por discapacidad, debe recordar que, si es de su interés reincorporarse, debe

hacerlo solo a los puestos determinados.
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En definitiva, la normativa que ocupa el desarrollo de personas ampliamente segregadas
en el entorno laboral, es una medida valiosa y necesaria que ayudara a crear un mercado laboral
mas inclusivo y justo en Espafia, de este modo, las personas que sean diagnosticadas con ELA,
pero sus capacidades fisicas y psicologicas le permitan optar por un empleo, existirdn empresas
quienes realizaran los ajustes razonables y la implementacion de apoyos para la empleabilidad
laboral de este grupo de personas, todo ello, con el fin de poder darle primacia al principio de

inclusion.

De este modo, si se realiza un cuadro comparativo de la normatividad espafiola con

Colombia, se obtiene que:

ESPANA

Ley ELA.

Legislatura Nam. 261 (2023) Congreso de los Diputados.

La sefiora Calvo Gomez:

“Se han
olvidado de lo que aprobo esta Camara: garantizar la incorporacion de esos tratamientos en el
plazo que establece la ley desde la Unidn Europea. Los enfermos de cancer no tienen derecho al
olvido oncologico, pero parece que el Gobierno si que

tiene derecho a olvidarse de ellos o de los enfermos de ELA.”
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'El Pleno del Congreso insta al Gobierno a la inmediata puesta en servicio de todas las
instalaciones y dependencias del Centro de Referencia Estatal para Personas con Discapacidades
Neuroldgicas (Credine, Langreo, Asturias), dando cumplimiento a los compromisos adquiridos
para el tratamiento de lesiones y enfermedades medulares y, singularmente, de la Esclerosis

Lateral Amiotrofica (ELA), asi como la investigacion sobre las mismas.'

La Ley ELA, que se enuncié anteriormente resulta estar limitada por el Congreso de los

Diputados.

Estados Unidos

Por su parte, Estados Unidos, se identificd que la Ley ADA, es decir, la Ley para
estadounidenses con discapacidad 1990, la cual es una Ley federal de derechos civiles disefiada
para prevenir la discriminacion y permitir que las personas con discapacidades participen
plenamente en todos los aspectos de la sociedad, en uno de sus apartados incluye las adaptaciones
razonables y cargas onerosas con el proposito de poder alcanzar una incorporacion mediatica y

apta (Comision para la Igualdad de Oportunidades en el empleo, 2022).

Asi mismo, existe un espacio en esta Ley, en la cual se especifica que el empleador debe
realizar ajustes o modificaciones proporcionados para permitir que las personas con discapacidad
gocen de las mismas oportunidades laborales, es decir, impone la carga a los empleadores de
adaptar sus instalaciones, pero, es relevante recalcar que esta Ley no indica que el empleador debe

realizar los ajustes razonables antes de realizar la contratacidn, sino que, las adaptaciones se deben
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realizar una vez se seleccione al empleado, y acorde a las necesidades que éste requiera o exija se
deben tomar las medidas necesarias por parte del empleador para garantizar lo exigido por la
persona contratada, la adaptacion razonable se debe realizar solamente si una persona con una

discapacidad la necesita para solicitar un empleo.

Entre tanto, llevar a cabo un trabajo o gozar de los mismos beneficios que el empleador
ofrece a otros empleados y este no esta obligado a proporcionar ninguna adaptacion que le genere
una carga onerosa seria un margen que no brindaria igualdad, lo cual la misma Ley define como
carga onerosa la que se supone que proporcionar una adaptacion razonable generaria una dificultad

0 gasto importante en funcion de sus recursos y el funcionamiento del negocio.

De esta manera, se identificard que esta Ley federal busca la proteccion y garantia de los
derechos laborales para las personas diagnosticadas con ELA, sin embargo, no es un misterio
definir que una adaptacién razonable para que una persona diagnosticada con ELA puede ejercer
una labor profesional genera una carga onerosa sobre el empleador, lo cual genera una

discriminacion parcial a este colectivo de personas bajo los parametros establecidos en esta Ley.

Esta normatividad establece los tipos de adaptaciones razonables que se pueden generar en
el area laboral, clasificAndolos asi: equipos, materiales accesibles, cambio en el lugar de trabajo,
restructuracion del empleo, trabajo en el hogar, horarios de trabajos modificados, licencias,
modificaciones de la politica, modificacion de los métodos de supervision, preparadores laborales,

y reasignacion.
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Propuesta De Solucion Al Problema.

Teniendo en cuenta lo expresado en los acapites anteriores, es menester el poder establecer
una solucion que contribuya a los avances obtenidos respecto a la inclusion laboral de las personas

en condicion de discapacidad por ELA.

Asi las cosas, se postula como medida alterna de las adoptadas por el Estado colombiano,
capacitaciones a personas diagnosticadas con ELA, realizadas por entidades estatales de educacion
superior; lo anterior, para fortalecer las posibilidades de ingresar a una empresa publica o privada,
con el fin de desarrollar las habilidades profesionales y laborales en diferentes areas de las cuales

se encuentran capacitados.

Esto se debe a que las personas que son diagnosticadas con ELA, usualmente ejercen una
profesion en la cual es necesaria la movilidad fisica, labores de fuerza y desplazamiento, lo cual,
representa una necesidad imperiosa de atencién puablica, pues la enfermedad limita el obrar del
trabajador. De ahi el que dichas capacitaciones determinen bajo un estudio a su vez si las nuevas
limitaciones que presenta la persona si le permite seguir ejercerciendo su actividad pero con
adecuaciones propias de su puesto, o por el contrario debe de diversificar su vocacion, por lo que

las capacitaciones le darian esa guia y apoyo para poder seguir laborando.

Entendiendo esto el Estado, en concordancia con su deber de garante, debe capacitar en
areas profesionales a las poblaciones de especial proteccidn laboral. Las instituciones educativas
publicas deben readaptar profesionalmente a los ciudadanos diagnosticados con ELA, tal y como
se encuentra expresado en el Convenio 159 de 1983 y ratificado en Colombia mediante la Ley 82
de 1988, Ley desarrollada mediante Decreto 2177 de 1989, lo que tedrica y potencialmente permite

un mayor acceso laboral a las personas con necesidades especiales en el entorno laboral,

40



desbrozando que no especificamente se capacita para ejercer la profesion que adquiri6 antes del
diagndstico, se capacitara en otro campo técnico, tecnolégico o profesional que sea viable el

ejercicio laboral con el diagnostico médico y el estado degenerativo de la enfermedad.

Asi mismo, dentro de los factores a tener en cuenta se debe considerar que la finalidad de
la readaptacion profesional es la de permitir que la persona de especial proteccién laboral, obtenga
y conserve un empleo adecuado a sus necesidades, se desarrolle en el mismo, y asi se promueva
la integracion o la reintegracion de esta persona en la sociedad. Todos estos factores, se propone
sean desarrollados y materializados por un Comité de accién creado desde el gobierno, el cual se
encargue de ejecutar las acciones necesarias impartidas para proteger y garantizar los derechos
laborales de las personas que padecen ELA y que una vez se vean impedidas para laborar, puedan
recibir un acompafiamiento que implique el proceso de obtencion de una pension por invalidez o
la obtencién de un subsidio que conlleve a mantener un minimo vital, y por tanto, ello repercuta

en que vivencien cuidados paliativos y a su vez una vida digna dentro de las condiciones posibles.

Maxime, desde este Comité que se propone es necesario realizar una sintesis mancomunada
con los empleadores para identificar la totalidad de los empleos que pueden ser ocupados por las
personas diagnosticadas con ELA, a fin de que se continle desarrollando los programas de

promocion e inclusion propuestos desde el gobierno y el Ministerio de Trabajo.

Por consiguiente, las medidas que se deben adoptar deben ser de cooperaciéon y
coordinacion entre las entidades publicas y privadas, con principal participacién de las fundaciones
y representantes que manejan a profundidad los temas fundamentales de las personas con ELA,

quienes deben participar activamente de las reuniones que se establezcan entre el cuerpo de accion
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y los empleadores, debido a que son ellos quienes tienen el conocimiento preciso de las facultades

y habilidades que pueden desarrollar estas personas.

Ahora bien, en un caso avanzado de la enfermedad, se propone que el Estado configure un
Centro de Capacitacion y Rehabilitacidn, que, tenga por objeto promover la inclusion laboral de
las personas diagnosticadas con ELA y que brinde de forma gratuita capacitacion para el trabajo y
apoyo para basqueda de empleo en la profesion que se requiera en un momento determinado,
teniendo en cuenta la demanda laboral existente, asi, realizando un enfoque determinado en
vacantes laborales que pueden ser cubiertos de manera inmediata por personas que haga parte de
este centro de capacitacién, propuesta que la mirada puesta en mantener las adecuaciones laborales
realizadas por los empleadores en la parte fisica estructural de la empresa, adaptaciones razonables
y la adquisicion de material de apoyo fundamental para el ejercicio del cargo por una persona con

ELA.

De igual forma, con base en el Derecho comparado analizado en el presente trabajo, se
refuerza la propuesta indicando que la solicitud de generar un centro de Capacitacion y
Acompafiamiento  especializado profesional en el tratamiento y apoyo de las personas
diagnosticadas con ELA o enfermedades degenerativas aledafias a las que se le pueda aplicar el
mismo enfoque, se da teniendo en cuenta que se garantiza por parte del Estado la proteccion de los
derechos fundamentales y laborales, por consiguiente, el empleador que en su corporacion tenga
vacante en una funcion que pueda ser ejercida por una persona que pertenezca a este centro, puede
realizar la celebracién del contrato de manera previa a la modificacion y adecuacion de la planta
fisica de sus instituciones, motivados a que las correspondientes modificaciones que se van a
realizar son las necesarias e indispensables, las cuales, serian orientadas por parte del Centro de

Capacitacion especializado, ya que son ellos quienes tiene el conocimiento integro y real de las
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necesidades, capacidades y habilidades con las que cuenta la persona con ELA que ha sido

contratada para desempefiar determinada labor.

Asi mismo, el Centro de Capacitacién debe ser especializado debido a que; se esta frente a
una enfermedad con padecimientos Unicos, comportamiento y tratamiento de los pacientes con
caracteristicas especificas, enfermedad de caracter progresivo y degenerativo con afectacion a las
neuronas motoras, las cuales, permiten el control voluntario y envian la actividad eléctrica a los
musculos para que estos respondan a la orden de movimiento. Ademas, que este Centro es un
trabajo mancomunado entre el ejercicio laboral y el derecho a la salud de estas personas, el cual,

la Corte Constitucional ha manifestado que:

“El derecho a la salud es un derecho fundamental de todos los habitantes del territorio
nacional que debe ser respetado y protegido y, que puede ser invocado a través de la accion
de tutela cuando este resultare amenazado o vulnerado, para lo cual, los jueces
constitucionales pueden hacer efectiva su proteccion y restablecer los derechos
vulnerados” (Sentencia T-361/2014).

Por lo tanto, determinado Centro de capacitacion debe estar dotado por personas
capacitadas en temas de salud, pero ademas debe estar dotado de los materiales de apoyo y
adaptaciones fisicas para facilitar la capacitacion de todas las personas que lo integren, siendo de
gran relevancia que el personal médico y técnico que asiste tanto el proceso de recuperacion
médica como la capacitacion educativa deben tener un enfoque especializado multidisciplinario
en el tratamiento de personas diagnosticadas con ELA, teniendo en cuenta a su vez, lo manifestado

por la Corte Constitucional, la cual ha expresado que:

“(..) y se trata de un derecho que debe desarrollarse en condiciones dignas y justas, lo
cual significa que, tanto en el &mbito pablico como en el privado, deben respetarse los

principios instituidos en el articulo 53 superior, la libertad, la igualdad, la dignidad y los
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derechos de los trabajadores, como son la intimidad, la integridad fisica y moral, el buen

nombre y la libertad sexual, entre otros.” (Sentencia T-074/2023).

Por altimo, relacionamos que en el mundo existe una probabilidad de padecer Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) relacionada de 5 entre 100.000 personas, (Medineplus, 2020), dejando
claro que la probabilidad de padecerla es relativa y va en aumento debido a que el ser humano se
encuentra cada vez mas expuesto a sustancias quimicas y tdxicas que pueden generar esta
enfermedad. Se debe entonces, buscar la proteccién y garantia de los derechos Constitucionales y
Fundamentales, reconocidos inherentemente al hombre por el Estado Colombiano y por los
Derechos Humanos, en especial a estos sujetos de especial proteccion, donde el indice poblacional

va en aumento.
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Conclusiones.

Del analisis realizado en el presente escrito puede advertirse que, en Colombia, se cuenta
con un robusto contexto juridico de la inclusion laboral a personas con discapacidad, el cual, afio
tras afio ha intentado poder cubrir los diversos frentes y se ha evidenciado el continuo aumento de
personas que viven con estas condiciones a nivel laboral, ello en atencién a los convenios suscritos
a nivel internacional y aplicados dentro del ordenamiento juridico del pais, lo que conlleva a la
propuesta de solucion del presente trabajo que es la creacion de un Comité Publico, con
funcionamiento por convenio interadministrativo del Ministerio de Trabajo y el Ministerio de la
Salud, para que continue ejecutando actividades y programas que apoyen la inclusion laboral, y
con este un Centro especializado de Capacitacidon que apoye los frentes de salud e incorporacion

laboral éptima de éstos pacientes.

Dicha propuesta, se consolida con una trazabilidad que parte de un estudio realizado desde
las entidades estatales de educacion superior, las cuales brindarian un panorama real de la situacion
de inclusién laboral de las personas que padecen ELA, seguido de esto, la implementacion y
continuacion de campafias de promocion de inclusion laboral pero lideradas por un Comité
gubernamental enfocado en las personas que padecen dicha enfermedad, hasta llegar a la creacion
del Centro especializado de Capacitacion que sea manejado y coordinado por personas
especializadas medicas a nivel multidisciplinar en la enfermedad y apoye a las personas con ELA
desde los diversos frentes a fin de lograr la integracién o la reintegracidn de estas personas en la
sociedad, garantizando el que vivencien cuidados paliativos, y a su vez, una vida digna dentro de

las condiciones posibles.
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