

Yolanda Pinto Afanador

Senadora de la Republica


PROYECTO DE LEY No.______ DE 2009 SENADO:

“Por la cual se reconoce al Cuidador Familiar en casa para personas en estado de dependencia, se modifica parcialmente la Ley 100 de 1993 y se dictan otras disposiciones”.
EL CONGRESO DE COLOMBIA
DECRETA:
Artículo 1º. OBJETO. La presente ley tiene por objeto reconocer la figura jurídica del cuidador familiar en casa, refiriéndose  a  personas que están a cargo de familiares que por su situación física, mental, intelectual o sensorial dependen de otro para realizar las actividades esenciales de la vida diaria.

Artículo 2°. DEFINICIONES Para efectos de la presente ley se entenderá como:

CUIDADOR FAMILIAR. El cuidador familiar a que se refiere esta ley será la persona que siendo cónyuge, compañero o compañera permanente de la persona dependiente o teniendo un parentesco hasta el quinto grado de consanguinidad, tercero de afinidad o primero civil con la misma, demuestre que le presta ayuda permanente para las actividades de la vida diaria, sin recibir una contraprestación económica por su asistencia y que por su labor de cuidador se ve impedido de desempeñarse laboralmente.

PARÁGRAFO. Para efectos de la protección derivada de la presente ley no se podrá reconocer más de un cuidador por persona dependiente. 

DEPENDIENTE PERMANENTE TOTAL. Persona que por su condición física, mental, intelectual o sensorial, o por razones de edad, se encuentre limitada en su autonomía o independencia de manera permanente, generando la necesidad de atención de parte de otra persona para realizar las actividades esenciales de la vida diaria. 

PARÁGRAFO. La dependencia permanente total será calificada por la Junta de Invalidez que corresponda, de conformidad con el decreto 2463 de 2001
ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA. Para efectos de la presente ley se entenderán como actividades de la vida diaria aquellas indispensables para llevar una vida digna y en las cuales la persona con dependencia requiere asistencia permanente, tales como bañarse, preparar alimentos, alimentarse, vestirse, trasladarse, acceder a los servicios de salud o hacer las necesidades fisiológicas, así como actividades instrumentales como desplazamiento y ayuda para realizar trámites tendientes a satisfacer las necesidades básicas.

Artículo 3º. REGISTRO DE CUIDADORES.  Las secretarías de salud de cada municipio llevarán el registro de los cuidadores familiares, donde conste por lo menos la identificación plena de la persona dependiente y del cuidador y el lugar de residencia de ambos. Para acceder a los beneficios como cuidadores, será indispensable acreditar la inclusión en este registro. 
Los Concejos Municipales y Locales de Discapacidad de conformidad con la Ley 1145 de 2007, harán seguimiento del registro de cuidadores y del cumplimiento de la presente normatividad.

Artículo 4°. DERECHOS DEL CUIDADOR FAMILIAR. El sistema de salud en el cual se encuentre inscrito el dependiente permanente total, garantizará a su cuidador familiar debidamente registrado como tal, acceso a políticas de apoyo instrumental, apoyo emocional y apoyo social. 

Para efecto del presente artículo se entenderá lo siguiente: 

Apoyo instrumental: Acceso a elementos, medios y mecanismos que garanticen el bienestar del dependiente permanente y permitan cumplir la función de cuidador.

Apoyo emocional: Acceso a programas que garanticen la estabilidad sicológica y el entendimiento de su situación y la de la persona a quien cuida y el enfrentamiento de retos, temores y duelos, asociados con la función de cuidador. 

Apoyo social: Acceso a planes de recreación, socialización y esparcimiento.

Artículo 5º. CAPACITACIÓN DE LOS CUIDADORES FAMILIARES. Además de los apoyos mencionados en el artículo anterior, el Sistema de Salud al cual se encuentre afiliado el  dependiente permanente total, debe garantizar una capacitación permanente a los cuidadores familiares en casa sobre la enfermedad o padecimiento de la persona a su cuidado, así como en técnicas de cuidar en el hogar, primeros auxilios y manejo de medicamentos.
Artículo 6º. DERECHOS EN SALUD DEL CUIDADOR. El cuidador familiar que por sus propios ingresos no tenga acceso al sistema contributivo en salud como cotizante, tendrá prelación para su inscripción en el sistema subsidiado de salud, siempre y cuando pertenezcan a los niveles 1,2 y 3 del SISBEN. 

Sin embargo si la persona dependiente permanente total pertenece al sistema contributivo en salud como cotizante y no tiene inscritos beneficiarios mayores de edad, como cónyuge, compañero o compañera permanente, padres o hijos estudiantes, podrá inscribir como beneficiario con todos los derechos y deberes, a su cuidador familiar siempre que se acredite la dependencia económica.

Artículo 7º. BENEFICIOS PENSIONALES. El cuidador familiar, debidamente registrado y acreditado como tal,  en el evento de no ser pensionado ni tener ingresos que lo obliguen a cotizar al sistema general de pensiones, tendrá derecho a ser beneficiario del fondo de solidaridad pensional en la subcuenta de solidaridad, acreditando los requisitos exigidos para ser beneficiario.
Sin embargo en los casos en que por razón de la edad el cuidador manifieste la imposibilidad de participar como cotizante a través de la subcuenta de solidaridad del fondo de solidaridad pensional, podrá ser beneficiario en el mismo fondo a través de la subcuenta de subsistencia, acreditando únicamente el requisito de edad exigido para este beneficio.     

Artículo 8º.  PRELACIÓN EN SERVICIOS SOCIALES PRESTADOS POR EL ESTADO. Cuando el cuidador familiar no tenga ingresos propios ni acceso a los sistemas de seguridad social, se garantizará la prelación de estos para ser inscritos en los planes de alimentación, educación, vivienda y recreación ofrecidos por el Estado.

Artículo 9º. FUERZA PÚBLICA. Extiéndanse los beneficios de la presente Ley a las personas que de acuerdo con el Artículo 2º de la presente, sean denominados como cuidadores familiares de personal de la Fuerza Pública.

Artículo 10º. AMPLIACIÓN DE LOS PLANES OBLIGATORIOS EN TAREAS DE CUIDADORES. El Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, o quien haga sus veces, incluirá tanto en el sistema contributivo como en el sistema subsidiado, los insumos y elementos de carácter clínico, que faciliten la actividad de los cuidadores familiares, respecto al apoyo que deben prestar a las personas con dependencia permanente total en los cuidados de la vida diaria. El Consejo Nacional de Discapacidad velará por está incorporación y hará seguimiento de la misma.
Artículo 11º. VIGENCIA. La presente ley rige a partir de su publicación y deroga las normas que le sean contrarias. 
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“Mediante el cual se crea la figura del Cuidador Familiar en casa para personas en estado de dependencia, se modifica parcialmente la Ley 100 de 1993 y se dictan otras disposiciones”.

I. EXPOSICIÓN DE MOTIVOS

Nuestra Constitución Política de 1991, al reconocer y consagrar los Principios Fundamentales del Estado Colombiano, establece que el mismo está fundado en el respeto de la dignidad humana, la solidaridad y la prevalencia del interés general; en el Artículo 13 establece: “El Estado protegerá especialmente a aquellas personas que por su condición económica, física o mental se encuentran en circunstancias de debilidad manifiesta y sancionará los abusos o maltratos que contra ellas se cometa”.

Como derechos fundamentales de los Colombianos, nuestra Carta Política, enfatiza que el  derecho a la vida es inviolable (Art. 11 C.N.), y en este sentido, la Corte Constitucional ha establecido que este “no se supedita al mero mantenimiento de un conjunto de condiciones biológicas; debe incluir la atención de aquellas condiciones que permiten el desarrollo pleno de las facultades humanas (Corte Constitucional, Sentencia T 1041 de 2006).

Así mismo, La Constitución Política de nuestro País, incluye el reconocimiento de derechos especiales, como los transcritos a continuación, de donde se deriva su carácter humanista.
Art. 43.  Igualdad y protección de la mujer. La mujer y el hombre tienen iguales derechos y oportunidades. La mujer no podrá ser sometida a ninguna clase de discriminación. Durante el embarazo y después del parto gozará de especial asistencia y protección del Estado, y recibirá de este subsidio alimentario si entonces estuviere desempleada o desamparada.

Art. 44.  Protección de la niñez. Son derechos fundamentales de los niños: la vida, la integridad física, la salud y la seguridad social, la alimentación equilibrada, su nombre y nacionalidad, tener una familia y no ser separados de ella, el cuidado y amor, la educación y la cultura, la recreación y la libre expresión de su opinión. Serán protegidos contra toda forma de abandono, violencia física o moral, secuestro, venta, abuso sexual, explotación laboral o económica y trabajos riesgosos. Gozarán también de los demás derechos consagrados en la Constitución, en las leyes y en los tratados internacionales ratificados por Colombia.
Art. 45.  Protección de los Jóvenes. El adolescente tiene derecho a la protección y a la formación integral. El Estado y la sociedad garantizan la participación activa de los jóvenes en los organismos públicos y privados que tengan a cargo la protección, educación y progreso de la juventud.
Art. 46.  Derechos de las personas de la tercera edad. El Estado, la sociedad y la familia concurrirán para la protección y la asistencia de las personas de la tercera edad y promoverán su integración a la vida activa y comunitaria. El Estado les garantizará los servicios de la seguridad social integral y el subsidio alimentario en caso de indigencia.
Art. 47.  Protección a débiles físicos y psíquicos. El Estado adelantará una política de previsión, rehabilitación e integración social para los disminuidos físicos, sensoriales y psíquicos, a quienes se prestará la atención especializada que requieran.
El artículo 48 define la obligatoriedad de la seguridad social como servicio público, que se prestará bajo la dirección, coordinación y control del Estado, en sujeción a los principios  de eficiencia, universalidad y solidaridad, en  los términos que establezca la ley.
En cuanto al servicio de salud el artículo 49 señala que es un servicio  público a cargo del Estado y que este debe  garantizar a todas las personas el acceso a los  servicios de promoción, protección y recuperación  de la salud.

“Corresponde al Estado organizar, dirigir y  reglamentar la prestación de servicios de salud a los  habitantes y de saneamiento ambiental conforme a  los principios de eficiencia, universalidad y solidaridad”. 
En ese sentido, la atención a las personas en estado de dependencia, ya sea por enfermedad crónica, aguda o transmisible, accidente, defecto genético de nacimiento entre otras, es una responsabilidad del Estado en concordancia con nuestro ordenamiento jurídico.

Al respecto ha dicho la Corte Constitucional:

En efecto, con fundamento en la necesidad de proteger los derechos fundamentales a la salud  y a la vida digna, en varias ocasiones esta Corte se ha pronunciado sobre el derecho a la  prestación continúa, permanente y sin interrupciones, de los servicios de atención  médica y de recuperación de la salud. Esto por cuanto, entre otras razones, el servicio de salud debe ser prestado en concordancia con el principio de  eficiencia. Sentencia T 998 de 2007. Corte Constitucional.
Protección especial: personas de la tercera edad (T- 01/00), personas que padecen de algún grado de discapacidad física (T-078/05), deber social de protección especial - mayores adultos indigentes (T-149/02)

La jurisprudencia constitucional derecho a la vida éste no hace relación exclusivamente a la vida biológica, sino que abarca también las condiciones de vida correspondientes a la dignidad intrínseca del ser humano. Ha tratado entonces del derecho a la vida digna, y se ha referido al sustrato mínimo de condiciones materiales de existencia, acordes con el merecimiento humano, llamándolo mínimo vital de subsistencia”[1]
[1] Sentencia  SU-062 de 1999, M. P.  Vladimiro Naranjo Mesa.

El ser humano,(...)necesita mantener ciertos niveles de salud para sobrevivir y desempeñarse, de modo que, cuando la presencia de ciertas anomalías orgánicas, aún cuando no tengan el carácter de enfermedad, afectan esos niveles, alterando sensiblemente la calidad de vida, resulta válido pensar que esa persona tiene derecho a abrigar esperanzas de recuperación, a procurar alivio a sus dolencias, a buscar, por los medios posibles, la posibilidad de una vida mejor, que no obstante las dolencias, pueda llevarse con dignidad.[1]

[1] Ver Sentencia T-224 de 1997, M.P. Carlos Gaviria Díaz, reiterada en T-099 de 1999, M.P. Alfredo Beltrán Sierra, T-722 de 2001 y T-175 de 2002, M. P. Rodrigo Escobar Gil. 

Una persona enferma, con capacidades físicas o mentales disminuidas por factores personales o externos, sin pleno uso de sus funciones y, por lo tanto, sin posibilidad de valerse  por sí misma, es una persona con menos autonomía.  Para recuperar sus capacidades generalmente  requiere de atención y protección, temporal o  definitiva, bien sea por parte de la familia, de la  comunidad o del Estado.

La solidaridad como fundamento de la organización política se traduce en la  exigencia dirigida principalmente al Estado,  pero también a los particulares, de intervenir  a favor de los más desventajados de la  sociedad cuando éstos no pueden ayudarse a sí mismos.” 
Así, mientras el Congreso, (…) no establezca lo contrario, es el Estado – con cargo a los recursos tributarios y no tributarios – el llamado a asumir las cargas positivas necesarias para impedir que la persona humana sea despojada, por las circunstancias en que se halla, de su dignidad y sus derechos fundamentales.

La responsabilidad que le cabe a las autoridades públicas en la ejecución de sus servicios sociales es máxima, dado que mientras el legislador no distribuya las cargas sociales de manera razonable entre el Estado y las organizaciones e instituciones sociales, el Estado no puede disculpar su inacción en que otros deben hacer lo que el legislador democrático no les ha asignado.”

Sobre las prestaciones: las personas de la tercera edad: “los servicios de la seguridad social integral y el  subsidio alimentario en caso de indigencia (art. 46 inc. 2 C.P.) “frente a los discapacitados físicos, sensoriales y psíquicos, el Estado está obligado a adelantar una política de previsión, rehabilitación e integración social, de forma que se les preste la atención especializada que ellos requieren (art. 47 C.P.).

Necesidad de Cuidado: Una consideración importante en el tema de la autonomía de la persona para determinarse, es que el enfermo crónico, depende plenamente de otra persona, pues por su condición de enfermo, con capacidades físicas o mentales disminuidas por factores personales o externos, sin pleno uso de sus funciones y, por lo tanto, sin posibilidad de valerse por sí misma, es una persona con menos autonomía.
La concesión de este beneficio se justifica además de la perdida de autonomía del paciente que le genera una dependencia, en  la afectación patrimonial suya y de su núcleo familiar, teniendo por una parte que deben asumir los altos costos de tratamientos y medicamentos y por otra el cuidado, lo que lleva a que uno de los miembros deba retirarse de su empleo y por ende dejar de percibir ingresos. 

Tendríamos entonces además de una dependencia funcional una económica, pues el enfermo no se encuentra en condiciones de trabajar y su cuidador también debe retirarse de la actividad económica que desempeña y dedicarse al cuidado de aquel.

Estudios realizados en los últimos 5 años en la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia con apoyo de Conciencias, nos han llevado a inquietarnos y a preguntarnos constantemente: ¿Cómo cuidan los Colombianos y las Colombianas a las personas con enfermedades crónicas que son dependientes, en sus hogares? y ¿Cuáles son las necesidades de los cuidadores familiares y pacientes? Así como también ¿Quiénes son las personas con enfermedades crónicas que requieren ser cuidadas en el hogar? Lo encontrado nos hace concluir que se necesita replantear y complementar la forma como lo estamos haciendo, por muchas razones. 

Nos proponemos legislar en beneficio de estos cuidadores familiares al  consagrar el reconocimiento  jurídico de los mismos.
QUE SE ENTIENDE POR DEPENDENCIA:

El término “dependencia” en el contexto de la protección social, se refiere, a la atención y los cuidados que precisan las personas que no pueden realizar por si mismas las actividades esenciales de la vida cotidiana, como son: bañarse, vestirse, movilizarse, comer, en conclusión, actividades de la vida diaria. Esta dependencia que es causada por pérdida de las capacidades físicas o psíquicas, tiene necesidad de una asistencia y/o ayuda importante que en la mayoría de los casos ameritan ser cuidados las 24 horas del día.

Según el Banco Interamericano de Desarrollo, la limitación permanente ha aumentado no solo en los Estados Unidos, sino en los países de América Latina; en Colombia se reconoce, según el censo de 2005 que existe un 6.3% de la población con algún tipo de discapacidad.

Clasificada esta cifra por género, se encontró: Por género el 6.5% de los hombres y el 6.1% de las mujeres [2] tiene  alguna limitación permanente. 

[2] DANE. Boletín Censo General. Perfil Colombia. 2005
Según la legislación española, la dependencia “Es un estado de carácter permanente de las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad, o la discapacidad, y ligadas a la falta de autonomía, física, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atención de otras personas o ayudas importantes para realizar actividades básicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomía personal”.

NIVELES DE DEPENDENCIA

En algunos países, en los que se ha regulado la dependencia de personas que por padecer enfermedades crónicas degenerativas o por razón de la edad, se hallan limitadas para realizar sus propias necesidades básicas diarias, tenemos, por ejemplo:

España: Ley 39 de 2006 por medio de la cual se reguló la promoción de la autonomía personal y atención a las personas en situación de DEPENDENCIA, estableció los siguientes niveles de dependencia:

Grado I. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades básicas de la vida diaria, al menos una vez al día o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomía personal.

Grado II. Dependencia Severa: Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades básicas de la vida diaria, dos o tres veces al día, pero no requiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomía personal.

Grado III. Gran dependencia: Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades básicas de la vida diaria, varias veces al día y, por su pérdida total de autonomía física, mental, intelectual o sensorial, necesita apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomía personal.

Alemania ha consagrado los siguientes niveles asistenciales en la Ley de Seguro de Dependencia de 1.995:  

Nivel asistencial I: Todas aquellas personas que precisen al menos dos actividades en una o mas de las siguientes áreas de ayuda, al menos una vez al día: aseo corporal, alimentación o movilidad. Deberán necesitar ayuda para las  tareas domésticas varias veces a la semana, al menos 45 minutos de asistencia en los cuidados básicos. 

Nivel asistencial II: Todas aquellas personas que precisen al menos tres veces al día cuidados asistenciales para su aseo corporal, alimentación o movilidad a diferentes horas del día, además deberán necesitar ayuda varias veces a la semana para realizar sus tareas domésticas. El volumen de cuidados asistenciales por día no podrá ser inferior a las tres horas, debiendo recaer al menos dos horas en los cuidados básicos.

Nivel Asistencial III: Todas aquellas personas que precisen de cuidados asistenciales para su aseo corporal, alimentación o movilidad las 24 horas del día; además de precisar ayuda varias veces a la semana para sus tareas domésticas. El volumen de los cuidados asistenciales no podrá ser inferior a 5 horas diarias debiendo recaer en los cuidados básicos, al menos 4 horas. 

Nivel de Extrema gravedad: Los seguros de enfermedad podrán reconocer la condición de extrema gravedad a todas aquellas personas con un nivel asistencial III que precisen de cuidados asistenciales más amplios que los provistos por el nivel asistencial III.

En Chile se diseño el Programa de Apoyo al Cuidado de Personas Postradas de toda edad, con discapacidad severa o pérdida de autonomía, dicho programa consagró la definición de persona postrada así: Es aquella que requiere de apoyo, guía y supervisión total en actividades de la vida diaria (según índice de Katz): bañarse, vestirse, usar el inodoro, trasladarse, continencia de esfínteres y alimentarse. 
PERSONAS CON LIMITACIONES PERMANENTES EN COLOMBIA

· Según el censo en el año 2005, en Colombia se encontró que, del total de las personas que reportaron alguna limitación: 
· El 29,3% poseen limitaciones para moverse o caminar.

· El 14.6% para usar los brazos y manos.

· El 43.4% para ver, a pesar de usar lentes de contacto o gafas.

· El 17.3% para oír aún con aparatos especiales. 

· El 13.0% para hablar. 

· El 11.7% para entender o aprender; 

· El 9.41% para relacionarse con los demás por problemas mentales o emocionales.  

· El 9.9% para bañarse, vestirse, alimentarse por si mismo.  

· El 18.8% presentan otros tipos de limitaciones.
En Colombia, según el DANE [3] en el censo del año 2005, por cada 100 colombianos con limitaciones: 

· El 29.5% tienen limitaciones permanentes para caminar y moverse.  

· El 43.2% tienen limitaciones permanentes para ver.

· El 17.4% tiene limitaciones  permanentes para oír. 

· El 14.9% tienen limitaciones permanentes para usar brazos y manos.

· El 13.2% tienen limitaciones permanentes para  hablar.

· El 12.3% tienen limitaciones para entender o aprender. 

· El 10.1% tienen limitaciones permanentes para relacionarse con los demás. 

· El 9.8% tienen limitaciones permanentes para su autocuidado.
[3] DANE. Censo General 2005. Discapacidad. Personas con Limitaciones Permanentes
A estos datos puede sumarse que el 66.7% de los hogares colombianos tiene 4 o mas personas. El 5.5% tiene actividades económicas en sus viviendas, mientras que el 94.9%, no la tiene. 

Según un análisis realizado por Cortés (2006), el 2% de la población colombiana es mayor de 80 años, el 9% es mayor de 60 años y la esperanza de vida ha aumentado a 71 años, teniendo en cuenta que hacia el año 1.905 era de 35 años.

De estos datos se concluye que el 90% de las personas con dos o mas limitaciones tienden a ser dependientes de su cuidador y ameritan un acompañamiento real para todas las actividades de la vida diaria y para su propio autocuidado y además se requiere de cuidador familiar que esté capacitado y fortalecido para desempeñar su rol como cuidador.

Se hace necesario entonces considerar legalmente la aprobación de un derecho universal para las personas dependientes con el objeto de apoyar, fortalecer y reconocer a sus cuidadores familiares.

Los cuidadores familiares ameritan reconocimiento, apoyo social y económico para realizar tan valiosa y necesaria labor, con calidad, que permita al paciente dependiente llevar una vida digna con la adecuada atención de sus necesidades básicas diarias.

Los cuidados en casa constituyen la concreción del amor y el afecto humano. 

LEGISLACION EXISTENTE DEL CUIDADO EN CASA
En la Resolución No. 5261 de Agosto 5 de 1994 por medio de la cual se estableció el MANUAL DE ACTIVIDADES, INTERVENCIONES Y PROCEDIMIENTOS DEL PLAN OBLIGATORIO DE SALUD EN EL SISTEMA GENERAL DE SEGURIDAD SOCIAL EN SALUD, esta consagrado en su artículo 8° la Asistencia Domiciliaria la cual define de la siguiente manera: “Es aquella que se brinda en la residencia del paciente con el apoyo de personal médico y/o paramédico y la participación de su familia, la que se hará de acuerdo a las Guías de Atención Integral establecidas para tal fin.”

Y en el artículo 6° esta misma Resolución establece: “La inscripción obligatoria en las Guías de Atención Integral: El Ministerio de Salud orientará la adopción de Guías de Atención Integral, para las principales enfermedades en razón del perfil de morbimortalidad y del costo efectividad de sus tratamientos, las cuales deberán contener sin excepción actividades de promoción y fomento de la salud prevención, diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de la enfermedad específica. Todo paciente que padezca alguna enfermedad cuyo manejo este definido en una de las Guías de Atención Integral, deberá inscribirse en ella y seguir las recomendaciones tendientes a mantener su salud, recuperarse de la enfermedad y a evitar consecuencias críticas”. 

De igual forma,  la Resolución 5261 de 1.994 define la Enfermedad Ruinosa o Catastrófica, así: ….aquellas que representan una alta complejidad técnica en su manejo, alto costo, baja ocurrencia y bajo costo efectividad en su tratamiento.

Como podemos apreciar nuestra legislación por ningún lado consagra la dependencia de una persona y menos aún norma alguna que permita atender a las personas que sufren dependencia ocasionada por la edad o por enfermedad crónica.

No obstante, no está regulada la dependencia generada por la edad o por enfermedad crónica, si no que aún mas grave, algunas de las enfermedades que la generan, están excluidas de la obligación del Estado; podemos ver:

Artículo 18 de la Resolución 5261 de 1.994: “DE LAS EXCLUSIONES Y LIMITACIUONES DEL PLAN OBLIGATORIO DE SALUD: En concordancia con lo expuesto en artículos anteriores y para poder dar cumplimiento a los principios de universalidad, equidad y eficiencia enunciados en la ley 100 de 1.993, el plan obligatorio de salud tendrá exclusiones y limitaciones que en general serán todas aquellas actividades, procedimientos, intervenciones y guías de atención integral que no tengan por objeto contribuir al diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de la enfermedad; aquellos que sean considerados como cosméticos, estéticos o suntuarios, y aquellos que expresamente se definan por el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, incluyendo los que se describen a continuación: 

1. Actividades, procedimientos e intervenciones para las enfermedades crónicas, degenerativas, carcinomatosis, traumáticas o de cualquier índole en su fase terminal, o cuando para ellas no existan posibilidades de recuperación. Podrá brindarse soporte psicológico, terapia paliativa mantenimiento. Todas las actividades, intervenciones y procedimientos deben estar contemplados en las respectivas Guías Integrales de Atención”.

Pero a pesar de lo consagrado en el anterior artículo, a renglón seguido en el artículo 33 se establece: TRATAMIENTO PARA PACIENTE CRONICO QUE SUFRE PROCESO PATOLOGICO INCURABLE: El paciente crónico que sufre un proceso patológico incurable, previo concepto médico y para mejorar su calidad de vida, podrá ser atendido en forma integral fundamentalmente a nivel de su domicilio, con la participación activa del núcleo familiar”. 

Pareciera que el cuidado en casa estuviera regulado cuando en el artículo 33 se dice: …podrá ser atendido en forma integral fundamentalmente a nivel de su domicilio, con la participación activa del núcleo familiar”; sin embargo no se hace efectivo en la realidad.
Podemos afirmar, que aunque el Plan obligatorio de Salud POS y algunas EPS incluyen algún nivel de atención domiciliaria, estos son insuficientes para las necesidades de las personas dependientes las 24 horas del día; de allí que sea necesario legislar en beneficio de estas personas para cumplir el principio fundamental de una vida digna y como ha dicho la Corte Constitucional las personas tenemos derecho fundamental al mínimo vital que ha sido reconocido desde 1.992 en forma extendida y reiterada por la jurisprudencia, como un derecho que se deriva de los principios del Estado Social de Derecho, dignidad humana y solidaridad, en concordancia con los derechos fundamentales a la vida, a la integridad personal y a la igualdad en la modalidad de decisiones de protección especial a persona en situación de necesidad manifiesta, dado el carácter de derechos directa e inmediatamente aplicables de los citados derechos.

CAUSAS DE LA DEPENDENCIA

Enfermedades crónicas degenerativas, discapacidad física, mental o sensorial, enfermedades crónicas congénitas, accidentalidad vial y laboral, envejecimiento.

Mencionemos algunas dependencias:

Niños con parálisis

Discapacidades cognitivas

Pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrófica: La Esclerosis Lateral Amiotrófica o enfermedad de la Neurona Motora es una enfermedad degenerativa en la que los músculos del paciente se debilitan y atrofian gradualmente debido a la pérdida progresiva e inexplicable de las neuronas motoras. Como consecuencia se va produciendo una pérdida progresiva de todo movimiento voluntario, imposibilidad de caminar, pérdida de movimientos de manos y brazos, pérdida del habla, dificultades para comer  problemas de deglución y masticación y dificultades respiratorias.

Se produce entonces una dependencia total de un cuidador permanente para higiene y vestido, para desplazamiento y movimiento, para alimentarse, para uso de equipos de ayuda respiratoria y para comunicación, a pesar de que mantienen plena capacidad emocional, de discernimiento y razonamiento.

Aunque su incidencia es baja, tenemos que por cada 100.000 habitantes, se presenta 1 persona con esta enfermedad; sin embargo en Colombia, de acuerdo a la Asociación Colombiana de Pacientes con esta enfermedad, existen alrededor de 350 personas que la padecen. 

Personas con ALZHEIMER, solo una organización en Bogotá, tiene registrados aproximadamente 2.000 pacientes.

Personas con  PARKISON, 7 de cada 1.000 padecen esta enfermedad según la convención de la OMS. 

NIVELES DE DEPENDENCIA:

Teniendo en cuenta que la dependencia de una persona constituye un estado de imposibilidad para  atender sus propias necesidades básicas, se desprende la circunstancia de que esta persona necesita de otra para la realización de sus necesidades básicas que le permitan llevar una vida digna.

Este proyecto de ley tiene por objetivo primordial, el reconocimiento legal de la figura del cuidador en el hogar (Cuidador en casa), como prerrequisito indispensable para que las personas que se encuentren en situación de dependencia y su entorno familiar puedan llevar una vida digna en concordancia con el Estado Social de Derecho. 

QUE ES UN CUIDADOR FAMILIAR

Es la persona que tiene un vínculo de parentesco o cercanía y asume la responsabilidad del cuidado de un ser querido que vive con enfermedad crónica.

Este cuidador participa en toma de decisiones, supervisa y apoya la realización de las actividades de la vida diaria para compensar la disfunción existente en la persona con la enfermedad.

Los cuidadores familiares son, en su mayoría, mujeres de edad intermedia, menores que el receptor del cuidado, con estados civiles variados, algunas empleadas y otras amas de casa, con niveles de educación y socioeconómicos heterogéneos, quienes por lo general cuidan al ser querido desde el momento de su diagnóstico y llevan cuidándolo más de seis meses. 

Estas personas sienten que la actividad ocupa la mayor parte del día y, en general, desconocen el rol que asumen.
¿A QUIÉN SE CUIDA EN EL HOGAR?

· Niños

· Adultos mayores

· Adultos mayores con enfermedades crónicas

· Personas discapacitadas de diferentes edad
· Personas con enfermedades crónicas discapacitante

· Personas con enfermedades crónicas trasmisibles
Es importante mencionar que en América Latina el porcentaje de población con deficiencia o limitación en algunos países varía entre 1.8% y el 14.5%.

EL HOGAR PARA CUIDAR

En principio, el hogar ha sido y sigue siendo el sitio ideal de los seres humanos para permanecer, descansar, encontrar afecto, hallar solución a sus dificultadas, vivir la vida, estar con los seres queridos.  

El hogar es el lugar para estar en los momentos difíciles, como cuando se vive una enfermedad.  
También puede considerarse como un espacio terapéutico donde las personas encuentran “medicinas” para sus problemas  y, en especial, para sus problemas de salud.   

Para otros, el hogar es la prolongación natural de la persona, un ámbito con el que el individuo se identifica y contribuye, a su vez, a crear la propia identidad. 
¿CÓMO SE HA DESCRITO UN HOGAR EN COLOMBIA?

Es la persona o grupo de personas, parientes o no, que ocupan la totalidad o parte de una vivienda, atienden necesidades básicas, con cargo a un presupuesto común y generalmente comparten las comidas, además, cuentan con un jefe o jefa de hogar que es el residente habitual reconocido como tal por los demás miembros del hogar”[4]

[4] DANE. Boletín Censo General. Discapacidad en Colombia Actualizado. 2005 
¿QUIÉNES CUIDAN EN LOS HOGARES?

En Colombia, estudios realizados (2006) [5] hallaron que, dentro del grupo de cuidadores:
El 83,3% son mujeres y el 16,7% son hombres. Entre los cuidadores hombres, la edad del cuidador estaba entre 18 y 35 años en el 20% de los casos; entre 36 y 59 años en el 53,3%; y mayores de 60 años en el 26,7% de los casos. 
· La edad del receptor del cuidado era superior al rango de edad de su cuidador en el 20% de los casos; en 80% de los casos era de edad inferior al rango del cuidador, y en ningún caso coincidía con la edad del cuidador. 

· El 20% de los participantes tenía experiencia como cuidadores de 0 a 6 meses; el 26.7%, de 7 a 18 meses; el 13,3%, de 19 a 36 meses, y el 40% tenia más de 37 meses de experiencia en el cuidado.
[5]Barrera L, Pinto N. Sánchez B. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica: comparación de géneros. Actualizaciones en Enfermería. 2006. 9 (2); p. 9-13.
¿QUIÉNES CUIDAN EN LOS HOGARES?

· Las Empresas Prestadoras de Servicios de Salud (privadas) durante 2005 [6], atendieron 39.310 enfermos en el domicilio.

· Ofrecieron 331.240 atenciones domiciliarias.

[6] Ministerio de Protección Social. Cálculo de la UPC 2007, periodo 2005 proyectado al 100% de la población de las EPS privadas.
¿CÓMO CUIDAR EN EL HOGAR?

· Reconocimiento de los cuidadores familiares.

· Cuidado compartido entre el equipo de salud y los cuidadores familiares.

· Capacitación de los cuidadores familiares.

· Apoyo social para los cuidadores familiares.

· Continuidad con el cuidado institucional.

· Fortalecimiento de la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares.

· Plan de egreso hospitalario.
· Contar con apoyo económico en el hogar.

· Monitoreo del cuidado en el hogar.

· Querer cuidar al familiar.

· Contar con el apoyo, compresión, amor, motivación para cuidar en el hogar.

· Contar con equipo interdisciplinario que oriente y guíe el cuidado de la salud de la persona que lo  amerita.

¿QUÉ SE NECESITA PARA CUIDAR EN EL HOGAR?

· Apoyar la participación familiar.

· Solidaridad con la familia.

· Información a la familia y cuidador.

· Capacitación del cuidador.

· Motivación para el cuidador y para la familia.

· Decisión de cuidar en el hogar.

· Aceptar la discapacidad de la persona enferma.
· Estar convencidos que se acepta cuidar en el hogar a la persona enferma.
· Tener capacidad para realizar las actividades de cuidado instrumental que amerita la persona enferma.
· Contar con el direccionamiento, control y soporte de la institución de salud.
· El cuidador principal deberá contar con soporte instrumental, emocional, espiritual, informativo.
· Haber realizado talleres y actividades que faciliten el conocimiento del cuidado.
· Fortalecer la habilidad de cuidado de los cuidadores.
· Conocer cómo ha afectado la enfermedad los diferentes roles de la persona enferma.
· Habilidad de cuidado:

· Conocimiento 

· Valor

· Paciencia

· Cuidar y fortalecer a los cuidadores.

· Fortalecer la espiritualidad de los cuidadores y personas enfermas.

· Contar con soporte social.

¿POR QUÉ CUIDAN LOS CUIDADORES FAMILIARES?

Por amor

NECESIDADES Y PROBLEMAS QUE VIVEN LOS CUIDADORES FAMILIARES

· Aislamiento.

· Cuidar a la persona enferma con dolor.

· Gastos que debe asumir la familia.

· Habilidad para cuidar en familia.

· Conocer la evolución de la enfermedad.

· Desconocimiento de su labor.

· Desconocimiento de la enfermedad, de si mismo y de la persona que cuidan.

· Presencia de conflictos.

· Dificultad para leer sentimientos.

· Necesidad de cuidar al cuidador.

· Dificultad para tomar decisiones.

· Aceptar las decisiones del cuidador por todos los miembros de la familia.

· Afrontar la perdida al final de la vida.

NECESIDADES Y PROBLEMAS QUE VIVEN LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA EN EL HOGAR

· Vivir la cronicidad.

· Pérdida de las funciones mentales, físicas y fisiológicas.
· Sentir que pierden su dignidad.

· Vivir la dependencia.

· Disminución de la calidad de vida.

· Incertidumbre por los resultados, pérdida de la funcionalidad y su futuro.
· Presencia de depresión.

· Necesidades espirituales.

· Afrontar el dolor.

· Trastornos del sueño.

· Ulceras por presión

CUIDAR EN EL HOGAR AMERITA UN GRAN SOPORTE SOCIAL
“no tenemos más familiares en la ciudad”

“hace falta recibir más información”

“no conocemos como se hacen algunas cosas”

“nos parece que somos los únicos”

“a veces quisiera que alguien me diera una mano de ayuda”

“quisiera salir de este encierro”
· Se requiere de una red social y grupos de soporte social.

· Estrategias para fortalecer el soporte social.
· Medir el soporte  social.

· Diadas de apoyo social.

· Recibir soporte social por diferentes medios: 

· Televisión 

· Radio

· Internet
CUIDAR EN EL HOGAR AMERITA LA PROMOCIÓN DE UN CUIDADO HUMANO

EL CUIDADO HUMANO EN EL HOGAR AMERITA: 
· Entender que la persona cuidada tiene mente, cuerpo y espíritu.

· Aplicar una filosofía de Cuidado Humano

· Promover un cuidado transpersonal.

· Fortalecer el amor como principio del cuidado humano.

· Tener compasión para el cuidado.

· Conservar la ética del cuidado
· Promover un cuidado transpersonal.

· Fortalecer el amor como principio del cuidado humano.

· Tener compasión para el cuidado.

· Conservar la ética del cuidado
· Políticas de cuidado en el hogar más    fundamentadas en el cuidado de la salud    humana.

· Fortalecimiento de los Cuidadores Familiares para cuidar en el hogar.

· Capacitación de los cuidadores familiares.

· Construir redes de apoyo social para dar cuidado en el hogar.
· Fomentar un Cuidado Humano con sus características propias.

· Dar continuidad al cuidado desde las    instituciones de salud al hogar.

· Trabajo Interdisciplinario.

· Contar con planes de egreso hospitalarios.

· Los cuidadores familiares deberían contar con apoyo social, económico, instrumental, espiritual para proporcionar un cuidado en el hogar de calidad.
OBJETIVOS DEL PROYECTO DE LEY

Pretendemos con este proyecto de ley el establecimiento de un régimen de derechos y deberes que apoye a los cuidadores de pacientes con enfermedad crónica o que por causa de la edad, se halla en estado de dependencia, tendiente a realizar el derecho fundamental a la vida en condiciones dignas, en conexidad con el derecho a la salud. Una mejor calidad de vida y autonomía personal, en un marco de  efectiva igualdad de oportunidades
Construir un Instrumento jurídico que garantice la atención de las necesidades básicas diarias  de aquellas personas que, por encontrarse en situación de especial vulnerabilidad, que le genera un alto grado de dependencia, requieren el apoyo de otra persona, para desarrollar las actividades esenciales de la vida diaria.
BENEFICIOS CONSAGRADOS EN EL PROYECTO DE LEY 

PARA LOS CUIDADORES: 

· Se prevé la cualificación de los profesionales y la formación de los cuidadores.
· Para los cuidadores no profesionales, acciones de apoyo, programas de capacitación, información, y medidas para atender periodos de descanso.

IMPACTO FISCAL Y FUENTES DE FINANCIACIÓN 

Siendo coherente con la ley 819 de 2003 cuyo ARTÍCULO 7o. decreta: “ANÁLISIS DEL IMPACTO FISCAL DE LAS NORMAS. En todo momento, el impacto fiscal de cualquier proyecto de ley, ordenanza o acuerdo, que ordene gasto o que otorgue beneficios tributarios, deberá hacerse explícito y deberá ser compatible con el Marco Fiscal de Mediano Plazo. 

Para estos propósitos, deberá incluirse expresamente en la exposición de motivos y en las ponencias de trámite respectivas los costos fiscales de la iniciativa y la fuente de ingreso adicional generada para el financiamiento de dicho costo”.
Y teniendo en cuenta que el Ministerio de la Protección Social “…considera a la condición de discapacidad y al riesgo de padecerla, como el conjunto de condiciones ambientales, físicas, biológicas, culturales, económicas y sociales, que pueden afectar el desempeño de una actividad individual, familiar o social en algún momento del ciclo vital. Es decir, la discapacidad tiene una dimensión superior a la de un problema de salud individual, y por tanto afecta al individuo en relación con su familia y en su integración social. La discapacidad no necesariamente es una desventaja; es la situación que la rodea y la falta de oportunidades para superar el problema lo que genera tal condición”
. Es indispensable redireccionar los recursos con los que cuenta el Estado Colombiano, para atender a aquellas personas que se encuentran en condiciones de debilidad manifiesta, en atención al artículo 13 de nuestra Constitución política. 
Frente al tema pensional tal y como lo establece el articulado del presente proyecto de ley, el cuidador familiar de la persona dependiente permanente total  , en el evento de no ser pensionado ni tener ingresos que los obliguen a cotizar al sistema general de pensiones, tendrá derecho a ser beneficiarios del fondo de solidaridad pensional en la subcuenta de solidaridad.

Sin embargo en los casos en que por razón de la edad la persona manifieste la imposibilidad de participar como cotizantes a través de la subcuenta de solidaridad del fondo de solidaridad pensional, podrá ser beneficiario en el mismo fondo a través de la subcuenta de subsistencia, acreditando únicamente el requisito de edad exigido para este beneficio.     

Esto en concordancia con el artículo 2, literal I, de la Ley 797 de 2003 que a la letra dice: “El fondo de solidaridad pensional estará destinado a ampliar la cobertura mediante el subsidio a los grupos de población que, por sus características y condiciones socioeconómicas, no tienen acceso a los sistemas de seguridad social, tales como trabajadores independientes o desempleados, artistas, deportistas, madres comunitarias y discapacitados. Créase una subcuenta de subsistencia del Fondo de Solidaridad Pensional, destinado a la protección de las personas en estado de indigencia o de pobreza extrema, mediante un subsidio económico, cuyo origen, monto y regulación se establece en esta ley…”.  

Así mismo, y en virtud de los estipulado por la Ley 361 de 1997 que en su artículo 4 expresa:  “Las ramas del poder público pondrán a disposición todos los recursos necesarios para el ejercicio de los derechos a que se refiere el artículo 1o. de la presente Ley, siendo obligación ineludible del Estado la prevención, los cuidados médicos y sicológicos, la habilitación y la rehabilitación adecuadas, la educación apropiada, la orientación, la integración laboral, la garantía de los derechos fundamentales económicos, culturales y sociales”
. En este sentido el Estado deberá concurrir a la financiación de este proyecto de ley.  
CUESTIONES QUE PODRÍAN SER  ABORDADAS EN LA FORMULACIÓN DE UN PROYECTO DE LEY.

1. Derechos  de los pacientes con enfermedad crónica y sus cuidadores 
2. Condiciones para acceder a los derechos 
3. Medios para garantizar que efectivamente se llegue a la población más necesitada 
4. Criterios para operacionalizar los beneficios
5. Beneficios para cuidadores: 
a. Económicos,
b. Exigencia de vínculos de parentesco
6. Prestación del servicio, prestaciones económicas y financiación: el Estado a través de los particulares. 
7. ¿Qué sucede con el cuidador una vez el paciente fallece? - Medidas de reincorporación a la vida laboral
Pongo entonces a consideración del H. Congreso de la República este proyecto de ley, que pretende generar herramientas legales para el reconocimiento del cuidador familiar y por esa vía establecer una política de Estado para brindar una mejor calidad de vida a aquellos colombianos que por distintos motivos son dependientes de sus familiares para la realización de las actividades de la vida diaria. Este es uno de los muchos pasos que debemos dar para concretar el Estado Social de Derecho, consagrado por la Constitución de 1991. Por estas razones y teniendo en cuenta los términos anteriores, solicito al Honorable Congreso de la República aprobar como ley el proyecto que se adjunta.

YOLANDA PINTO AFANADOR
Senadora de la República
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� Artículo 2. Ley 39 de 2006 “De Promoción a la Autonomía Personal y Atención a las Personas en Situación de Dependencia”.  España 


� EN: http://www.minproteccionsocial.gov.co/VBeContent/NewsDetail.asp?ID=16165&IDCompany=3


� Artículo 1 de la Ley 361 de 1997: ARTÍCULO 1o. Los principios que inspiran la presente Ley, se fundamentan en los artículos 13,1 47,2 543 y 684 que la Constitución Nacional reconocen en consideración a la dignidad que le es propia a las personas con limitación en sus derechos fundamentales, económicos, sociales y culturales para su completa realización personal y su total integración social y a las personas con limitaciones severas y profundas, la asistencia y protección necesarias.
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