PROYECTO DE LEY  Nº…….
(Agosto 3 de 2009)

Por el cual se adiciona el Artículo 9 de la Ley 797 de 2003
y se dictan otras disposiciones. 
El Congreso de Colombia

DECRETA:

ARTÍCULO 1, ADICIONAR AL ARTÍCULO 9 DE LA LEY 797 DE 2003, QUE MODIFICO EL ARTÍCULO 33 DE LA LEY 100 DE 1993: El siguiente parágrafo:
PARAGRAFO 5. Se exceptúan de los requisitos establecidos en los numerales 1 y 2 del presente artículo, las personas que padezcan una de las enfermedades consideradas como ruinosas o catastrófica con efectos irreversibles; las cuales se pensionaran a cualquier edad, siempre que hayan cotizado en forma continua o discontinua 780 o más semanas al régimen de Seguridad Social en Pensiones, establecido en la Ley 100 de 1993.
ARTICULO  2. Esta ley rige a partir de su promulgación.

Dada en Bogota DC: a los 3 días del mes Agosto del año 2009
COMUNIQUESE Y CUMPLASE
Autor:     JORGE ENRIQUE GOMEZ CELIS      
                       Representante a la Cámara
PROYECTO DE LEY  Nº…….

(Agosto 12 de 2008)

POR EL CUAL SE ADICIONA EL ARTÍCULO 9 DE LA LEY 797 DE 2003

Y SE DICTAN OTRAS DISPOSICIONES.

EXPOSICIÓN DE MOTIVOS

Guiados por preceptos de orden Constitucional y de la mano con la política social del ejecutivo y los legisladores, es apenas justo y necesario que este Congreso de la Republica se pronuncie de manera eficaz y concreta sobre temas de profundo contenido social y conceder el disfrute de la pensión a hombres y mujeres con diagnóstico de enfermedad catastrófica con efectos irreversibles; con lo anterior se logrará que la seguridad social en Colombia deje de ser una noción meramente abstracta para convertirse en un derecho concreto, que materialice el artículo 22 de la Declaración Universal de los Derechos Humanos. 

Muchas son las consecuencias que producen el padecimiento de estas enfermedades y constituyen el gran obstáculo, en el rendimiento laboral, armonía familiar y calidad de vida de las personas; para nadie es un secreto que el ser humano requiere de condiciones optimas para desarrollar al 100% su capacidad física y mental y demostrar sus potencialidades; pero es necesario advertir, que no todas las enfermedades producen efectos iguales y que existen entre ellas diferencias sustanciales de distinto orden que han conllevado a los diversos gobiernos a clasificarlos dependiendo de su duración, de los efectos producidos, del  impacto físico y mental y de la repercusión y rechazo social que produzca la enfermedad.    

La enfermedad catastrófica se define como una enfermedad aguda o prolongada, usualmente considerada como amenazante para la vida o con el riesgo de dejar discapacidad residual importante.  La enfermedad catastrófica, a menudo conlleva trastornos psicosociales que afectan de manera importante su evolución, porque altera el proceso de rehabilitación, los hábitos saludables y la calidad de vida y limita la adherencia a los tratamientos.

Las enfermedades “Catastróficas o de Alto Costo” se definen en el Manual de Actividades, Procedimientos e Intervenciones del Plan Obligatorio de Salud, 
como aquellas que representan una alta complejidad técnica en su manejo. Corresponden según la normatividad a tratamiento con radioterapia y quimioterapia para el cáncer, diálisis para insuficiencia renal crónica, trasplantes (renal, de corazón, de medula ósea y de cornea), tratamiento para el VIH/SIDA y sus complicaciones, tratamiento quirúrgico para enfermedades del corazón y del sistema nervioso central, tratamiento quirúrgico para enfermedades de origen genético o congénito, tratamiento medico quirúrgico para el trauma mayor, terapia en unidad de cuidados intensivos, reemplazos articulares y atención del gran quemado, entre otras. 

La legislación colombiana que consagra un Estado Social de Derecho debe buscar la forma de ponerse a la par con los avances internacionales en cobertura de servicios integrales para las personas diagnosticadas con enfermedades catastróficas de alto costo y otras situaciones catastróficas que actualmente afectan a la población y que la ponen en situaciones de exacerbada vulnerabilidad frente al resto de las personas que no las padecen.

La enfermedad catastrófica, deteriora ostensiblemente la calidad de vida de quienes la padecen, se considera que un diagnóstico temprano puede alcanzar a reducir el índice prematuro de muerte.  No obstante, la proyección de vida de un paciente con este tipo de patologías se reduce en casi veinte (20) años, en relación con el resto de la población que no la padece.

Estas patologías normalmente son detectadas en personas adultas, que han cotizado de manera ininterrumpida al Sistema de Seguridad Social en Pensión, pero, que en razón a la enfermedad catastrófica difícilmente llegan a disfrutar de la pensión de vejez y/o invalidez, porque pese a haber cotizado el número de semanas requeridas, mueren antes de los sesenta (60) años, excluyéndoseles de la posibilidad de disfrutar en su corta vida de un derecho ya adquirido con la excusa de no tener la edad para acceder a ella.  Aspecto, que inequidad y tácitamente genera otra especie de discriminación porque excluye del beneficio a quienes por su patología debieran tener especial protección del Estado Colombiano.

Enfermedades que desde todo punto de vista afectan no solo la salud sino perdida o deterioro de la calidad de vida del enfermo y sobre lo cual Stefano Vinaccia y Lina María Orozco docentes de la Universidad de San Buenaventura, Medellín, manifestaron: “La respuesta al diagnóstico de una enfermedad crónica siempre tiene implicaciones psicológicas y sociales complejas. El reconocimiento de este hecho ha dado lugar a que los cuidadores profesionales establezcan objetivos de atención concomitantes: el control de la enfermedad y la calidad de vida. La compresión de esta última ha 
evolucionado a la par con la comprensión y el tratamiento médico de las enfermedades crónicas.

La gran cantidad de aspectos psicosociales que hacen parte de los cuidados en las enfermedades crónicas surge de las respuestas individuales de los pacientes, las familias, los amigos y la sociedad, frente al diagnóstico y al pronóstico. Cualquiera que sea el resultado de la enfermedad, el objetivo es mejorar la calidad de vida. El cuidado de apoyo y la supervivencia incluyen temas específicos que deben tratarse con éxito para lograr este objetivo.

La calidad de vida (CV) abarca el bienestar físico, social, psicológico y espiritual. El bienestar físico se determina por la actividad funcional, la fuerza o la fatiga, el sueño y el reposo, el dolor y otros síntomas. El bienestar social, tiene que ver con las funciones y las relaciones, el afecto y la intimidad, la apariencia, el entretenimiento, el aislamiento, el trabajo, la situación económica y el sufrimiento familiar. 

El bienestar psicológico se relaciona con el temor, la ansiedad, la depresión, la cognición y la angustia que genera la enfermedad y el tratamiento. Por último, el bienestar espiritual abarca el significado de la enfermedad, la esperanza, la trascendencia, la incertidumbre, la religiosidad y la fortaleza interior.”

De igual manera Kalker y Roser, define “la calidad de vida en los enfermos crónicos como el nivel de bienestar y satisfacción vital de la persona, aun teniendo en cuenta las afecciones producidas por su enfermedad, tratamiento y efectos colaterales. Según esta definición, Haes y Van Knippenberg (1985-1987),citados por Rodríguez (1995), proponen que la calidad de vida dentro de la perspectiva de las personas con enfermedades crónicas debe ser vista como un constructor multidimensional que incluye, al menos, estatus funcional, síntomas relacionados con la enfermedad, funcionamiento psicológico y funcionamiento social.

El estatus funcional se refiere a la capacidad para ejecutar una gama de actividades que son normales para la mayoría de personas; incluye tres categorías; auto cuidado, movilidad y actividad física. En cuanto a los síntomas relacionados con la enfermedad, son diversos en función del tipo de enfermedad y tratamiento. En el caso de pacientes con cáncer, los síntomas que se reportan con mayor frecuencia son dolor, fatiga, malestar corporal, estreñimiento, diarrea, náuseas, vómito y trastornos del sueño. El funcionamiento psicológico pone de relieve niveles elevados de estrés psicológico entre los pacientes con enfermedades crónicas (World Health Organization, 2003).” 

Finalmente es importante describir el penoso proceso de adaptación que sufre el enfermo y que lo describen minuciosa y detalladamente los científicos ya citados  “La enfermedad crónica se define como un trastorno orgánico funcional que obliga a una modificación de los estilos de vida de una persona y que tiende a persistir a lo largo de su vida. Frente a la etiología no hay mayor claridad, hay una serie de factores que en conjunto dan pie a la enfermedad; entre estos factores se encuentran el ambiente, los estilos de vida y hábitos, la herencia, niveles de estrés, calidad de vida y la presencia de una enfermedad persistente que puede pasar a ser crónica (OMS, 1979). 

La mayoría de las enfermedades crónicas afecta aspectos importantes de la vida en las personas que la padecen (Burish y Bradley, 1983 citado por Gil-Roales, 2004). Una de los principales cambios y quizás el que genera mayor deterioro es el aspecto emocional, ya que la persona se ve obligada necesariamente a un proceso de adaptación rápido para el cual pasa por diferentes etapas que suscitan una serie de emociones comúnmente negativas (miedo, ira, ansiedad).

El autor hace mención a la etapa crítica de la enfermedad crónica e identifica una serie de reacciones comunes en ésta, las cuales están dirigidas a mantener un equilibrio emocionalmente razonable: mantenimiento o conservación de la autoimagen de forma satisfactoria, preservación de las relaciones familiares y sociales y la preparación para el futuro. En esta fase, las personas asumen diferentes estrategias de afrontamiento; la más frecuente es la negación o minimización de la gravedad de la enfermedad y de sus consecuencias; otras estrategias frecuentes son buscar información acerca de la enfermedad y apoyo social- familiar. Brannon y Feist (2001) identificaron un tipo de negación que se presentaba antes del diagnóstico y que podía llegar a significar un obstáculo para acceder al tratamiento.

Lazarus y Folkman (1986) hablan de la negación que se presenta inmediatamente después del diagnóstico, la cual cumple para el paciente una función protectora al reducir los niveles de estrés. Así, la negación cumpliría un papel importante en el manejo de la enfermedad, pues disminuiría el nivel de estrés en el paciente y permitiría un manejo más adecuado de su proceso de adaptación posterior a la enfermedad.

De forma conjunta, el sentimiento de miedo se hace presente a lo largo de la enfermedad. Así, cada recaída, visita médica y análisis frecuentes pueden convertirse en una gran fuente de temor ante la posibilidad de agravamiento de la enfermedad; posteriormente el paciente comprende las implicaciones que tiene su enfermedad; en ese momento aparecen los sentimientos depresivos, luego de entender las consecuencias y condiciones de tener o padecer una enfermedad crónica. Claro que estas reacciones emocionales no se presentan 
en todos los pacientes con enfermedades crónicas, y su orden de aparición no es el mismo en todos los casos; incluso hay casos en los cuales no se presentan.  NO siendo este un comportamiento general.

Las reacciones emocionales asociadas no aparecen en una secuencia previamente establecida; pueden aparecer en el individuo en cualquier momento de la enfermedad o del proceso de adaptación a ésta y deben ser tomadas, como lo han señalado Lazarus y Folkman 1986), como “reacciones emocionales normales” y su ausencia puede ser relacionada con un proceso de recuperación más lento y doloroso.”

Lo cierto es que tarde o temprano el paciente con una enfermedad catastrófica, presentara de una u otra forma cambios en su psiquis, que afectara con base en la enfermedad, su calidad de vida, el cual tendrá incidencia en todos los aspectos de la misma, tanto laboral, social y familiar. Pues este cambio resulta obvio frente a las respuestas orgánicas al tratamiento, esto frente al aspecto físico, sin dejar de largo los cambios síquicos y la afectación por la respuesta de la sociedad a la enfermedad. 

AMPARO COONSTITUCIONAL.
DIGNIDAD HUMANA. ART. 2 C.N.

Un Estado Social de Derecho para materializar el fin previsto en el artículo 2º de la Carta Política “de servir a la comunidad, promover la prosperidad general y garantizar la efectividad de los principios, derechos, deberes consagrados en la Constitución; (…) y asegurar la convivencia pacífica y la vigencia de un orden justo”
, debe implementar mecanismos que erradiquen las inequidades, es por ello que con el presente proyecto de ley se busca que “el Estado promueva las condiciones para que la igualdad sea real y efectiva y” adopte “medidas a favor de grupos discriminados y marginados”.  Máxime cuando en términos del artículo 13 de la Carta Política, el Estado colombiano está obligado a “proteger especialmente a aquellas personas que por su condición económica, física o mental, se encuentran en circunstancias de debilidad manifiesta”.   Debilidad manifiesta que es evidente en personas que con diagnósticos como el VIH/SIDA tienen una perspectiva de vida muy corta, en relación con el resto de la población, así lo ha expresado la Corte Constitucional a través del desarrollo jurisprudencial, verbigracia, en sentencia 
de tutela T – 1199 de 2004 cuyo magistrado ponente fuera el Dr. RODRIGO ESCOBAR GIL, al referirse a la enfermedad catastrófica expresó: “La enfermedad del VIH/SIDA ha sido calificada por el Sistema de Seguridad Social en Salud como catastrófica y ruinosa, toda vez que quien la padece se encuentra en una situación de deterioro constante de su estado de salud, comprometiendo su integridad física y ocasionando, inminentemente, la muerte.  Esta situación, disminuye la posibilidad al individuo de ejercer plenamente sus derechos fundamentales, en especial el de la vida, el cual, solo puede ser protegido de manera efectiva si se proporcionan los tratamientos y se suministran los medicamentos destinados al control de tan grave enfermedad.  (…) con fundamento en los argumentos anteriores expuestos, la Corte reconoce que los portadores del virus VIH/SIDA se encuentran en una situación de debilidad manifiesta por lo que son sujetos de especial protección constitucional, lo que torna el derecho a la salud en un derecho de carácter fundamental en conexidad con el de la vida, razón por la cual se garantiza a los nombrados la atención médica integral y la posibilidad de exigir el suministro de atención médica integral y la posibilidad de exigir suministro de la totalidad del tratamiento ordenado por el médico tratante, en la forma prescrita por éste, más aún cuando el tratamiento incompleto de dicha enfermedad u opuesto a las recomendaciones médicas, agrava su situación de indefensión y su estado de salud”.
El no reconocimiento de la pensión de vejez a hombres y mujeres con diagnóstico de enfermedad catastrófica, desconoce la filosofía del Estado Social de Derecho que se funda en el respeto de la dignidad humana.

Lo que para la Ley 100 de 1993 es apenas un requisito formal jurídicamente abstracto, para los hombres y mujeres con diagnóstico catastrófico es un asunto de vida, porque con el reconocimiento de las mesadas, se hace posible mejorar la calidad de su corta vida.

Exigir el requisito formal de la edad para quienes tienen un diagnóstico de enfermedad catastrófica, no obstante haber cotizado el número de semanas suficientes para obtener la pensión de vejez, desconoce que “Ahora la Carta Política no sólo propende por la persona sino que a su materialidad ontológica le agrega una cualidad indisoluble: la dignidad. (…) Se trata pues de defender la vida pero también una cierta calidad de vida. En el término "dignidad", predicado de lo "humano". Porque para “la Carta no basta que la persona exista; es necesario aún que exista en un marco de condiciones materiales y espirituales que permita vivir con dignidad.  (…) Para ello se introdujo el concepto de democracia participativa en el Estado social de derecho, que busca simultáneamente que el Estado provea a la satisfacción de las 
necesidades sociales y que, a su vez, la sociedad civil participe en la consecución de los fines estatales”
.  

Reconocer de manera excepcional pensión de vejez sin el requisito de la edad a quienes presentan diagnóstico de enfermedad catastrófica, no es otra cosa que adecuar la normatividad con el desarrollo jurisprudencial que indica que “Colombia es un Estado personalista, democrático, participativo y humanista, que hunde sus raíces en los campos axiológicos de la dignidad humana”.  

Conforme al artículo 1º de la Constitución “La persona es pues el sujeto, la razón de ser y el fin del poder político”.   (…)  “El artículo primero constitucional "funda" el Estado colombiano en la solidaridad. Ello es un desarrollo de los conceptos de justicia y democracia participativa, consagrados ambos en el Preámbulo y en el artículo segundo de la Carta.

El nexo  justicia-solidaridad es evidente, pues en un régimen de carencia de recursos suficientes, como Colombia, una parte de la sociedad civil está llamada a participar en la solución de las necesidades de los más vulnerables.

 

También es manifiesta la relación dignidad-solidaridad. Ellas son, respectivamente, un valor y un principio de los cuales se predica su total compatibilidad. 

 

Es gracias a la solidaridad que se puede arribar a la dignidad, si se parte del supuesto de la realidad colombiana, enmarcada en un ámbito de desequilibrios sociales y territoriales.

 

La solución de las necesidades básicas insatisfechas de importantes sectores de la sociedad colombiana es un compromiso de todos, esto es, del Estado, la sociedad y los particulares.
En consideración al tema en estudio es necesario volver a recordar, que el disfrute de la pensión a hombres y mujeres con diagnóstico de enfermedad catastrófica, hará que la seguridad social en Colombia deje de ser una noción abstracta para convertirse en un derecho concreto, que materialice el artículo 22 de la Declaración Universal de los Derechos Humanos. 

Sin lugar a dudas que otorgar este tipo de pensión a hombres y mujeres con diagnóstico de enfermedad catastrófica, repercutirá ostensiblemente en la economía nacional, razón por la cual, consideramos que no es un derecho absoluto ni automático, sino que el mismo, debe tener límites, por ello creemos que para acceder a tal derecho se exigirá como requisito objetivo, que los 
aspirantes como mínimo hayan aportado 780 semanas, esto es, que hayan cotizado al Régimen de Seguridad Social Contributivo en Pensión como mínimo 15 años.
Honorables Congresistas, con el proyecto de ley en estudio solo se pretende hacer justicia con quienes hoy han sido victimas no solo de una grave enfermedad que deteriora diariamente su vida, sino que ha sufrido el rechazo de una sociedad inclemente que con su actitud solo contribuye al desmejoramiento en su calidad de vida. 

En consecuencia exhorto al congreso de la Republica de Colombia, para que haga justicia con quienes lo necesitan y que desarrollemos las disposiciones Constitucionales hoy estudiadas por la Honorable Corte Constitucional  en fallos ya citados.

Cordialmente,

Autor

                    JORGE  ENRIQUE  GOMEZ  CELIS                     
                      Representante a la Cámara

� Artículo 2º de la Carta Política.  “Son fines esenciales del Estado: servir a la comunidad, promover la prosperidad general y garantizar la efectividad de los principios, derechos y deberes consagrados en la Constitución; facilitar la participación de todos en las decisiones que los afectan y en la vida económica, política, administrativa y cultural de la Nación; defender la independencia nacional, mantener la integridad territorial y asegurar la convivencia pacífica y vigencia de un orden justo.  (…) Las autoridades de la República están instituidas para proteger a todas las personas residentes en Colombia, en su vida, honra, creencias y demás derechos y libertades, y para asegurar el cumplimiento de los deberes sociales del Estado y de los particulares”.


� Corte Constitucional, Sentencia C – 575 de octubre 29 de 1992.  M. P. ALEJANDRO MARTÍNEZ CABALLERO.





