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Resumen— La vulneracion de derechos, tanto en personas en situacion de discapacidad
como en los cuidadores, al igual que un afectacion desde la sostenibilidad economica,
resulta de la NO aplicacién de las normas juridicas exitentes o desde el desconocimeinto de
las normas que protegen estos derechos, dentro de las cuales se encuentran en forma
prioritaria el acceso oportuno a los sistemas de salud, la educaciény la recreacion.

Por las condiciones propias de la condicion de discapacidad se generan unas demandas de
apoyo, que finalmente es una sobrecarga en el cuidador, que afecta la calidad del paciente
en situacion de discapacidad, del cuidador y de toda la familia. Esta condicion se puede
considerar como un problema de fronera que hace necesario un trabajo interdisciplinario
con diferentes enfoques para hacer una puesta en comun que permitan dar respuesta a las
necesidades de esta poblacion que requiere romper ese techo de cristal.

Palabras clave- Asociatidad, Estabilidad laboral reforzada ampliada, Garantias del
cuidador, cultura del cuidado.

5. Introduccién

Las personas en situacion de discapacidad generan unas necesidades de apoyo,en este sentido, en el

mundo se viene generando un cambio de paradigma en la reconceptualizacion de la discapacidad

® El término «techo de cristal» («glass ceiling barriers» el original en inglés) aparecid por primera vez en un
articulo del Wall Street Journal en 1986 en los Estados Unidos. El articulo describia las barreras invisibles a
las que se ven expuestas las mujeres trabajadoras altamente cualificadas que les impedia alcanzar los niveles
jerarquicos mas altos en el mundo de los negocios, independientemente de sus logros y méritos.



https://es.wikipedia.org/wiki/Wall_Street_Journal

con un enfoque socioecoldgico, es decir modificando el enfoque de insuficiencia hacia la
optimizacién de las interacciones entre las capacidades y habilidades de la persona y el ambiente, lo
gue representa un cambio centrado en la calidad de los entornos para lograr una mejor calidad de
vida propia y de los cuidadores. Este nuevo concepto de persona con “Necesidades de apoyo” se ha
difundido a partir de los esfuerzos de familiares, organizaciones tales como la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), y especialmente la Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD)

A partir de la investigacion realizada sobre las Vivencias de padres y/o cuidadores de nifios con
enfermedad de Hirschsprung o Malformaciones anorectales, que asisten a la fundacion Traer Vida y
Futuro, institucion sin animo de lucro que atiende nifios, jovenes y adultos en situacién de
discapacidad cognitiva, discapacidad fisica por enfermedades de colon y recto, uroldgicas
complejas y sus sindromes o anormalidades asociadas, se encontré que existen necesidades
comunes tanto en los padres y/o cuidadores como en los pacientes que demandan un trabajo

colaborativo, interdisciplinario e interinstitucional.

Estas necesidades se representan en las siguientes categorias manifestadas en las voces de los

padres, durante la mencionada investigacion:

1. Con respecto al diagndstico este se considera como un “momento muy dificil”, que
involucra los sentimientos y el impacto que genera recibir la noticia sobre la enfermedad
gue padece el paciente, ya que esta es desconocida para ellos y representa incertidumbre y
angustia frente al futuro del nifio.

2. En cuanto al tratamiento, este genera “aislamiento social” por las hospitalizaciones y la
presencia de un estoma, ademas de la canalizacion de los recursos econdmicos de manera
prioritaria orientados a cubrir las necesidades del paciente, alin en detrimento del bienestar
del resto de los integrantes del hogar.

3. En cuanto al contexto: las instituciones de salud pueden convertirse en “barreras para el
tratamiento”, por la negacion, retardo y la repeticion de procesos administrativos para la
autorizacion de los servicios y procedimientos requeridos para el diagnéstico y tratamiento
integral del caso.

Pese a estos avances conceptuales, los cuales buscan garantizar la atencion y el apoyo a los
pacientes en situacion de discapacidad, su condicion especial genera sobrecarga en el cuidador,
afectando su propia calidad de vida, la del paciente y la de toda la familia. Para abordar esta
problematica social es necesario un trabajo interdisciplinario con diferentes enfoques para hacer una

puesta en comun que permita dar respuesta a las demandas de esta poblacion, que para este trabajo



tendré el enfoque desde las disciplinas de: Enfermeria, Medicina, Psicologia, Derecho, Contaduria,

Administracién de empresas e Ingenieria de Sistemas.

6. Meétodo

Revision bibliografica sobre la informacion actualizada y relevante acerca de los aspectos juridicos,
economicos, de binestar ficico y psicologico acerca de los cuidadores de personas en condicién de
discpacidad.

Se revisaron 30 articulo tomados de las bases de datos ScienceDirect, Scopus, multilegis,
EBSCOhost, PubMed. Utilizando los descriptores: cuidadores, discapacidad, justicia social,

condiciones sociales.

7. Desarrollo del tema

Los nifios con necesidades de atencién médica especial (NNAME) (Thompson JR,2010) tienen
mayor nimero de citas médicas, pasan mas dias ingresados en las instituciones de salud y tienen
mas ausentismo escolar que otros nifios. Durante las consultas y hospitalizaciones, la American
Academmy of Pediatrics (2003) reportaron que los padres frecuentemente necesitan acompafiar a
sus hijos y contratar cuidadores y adicionalmente durante las ausencias escolares los nifios
requieren de cuidado y supervisién. Por lo tanto, los padres en sus empleos van a requerir mucha
mas necesidad de tiempo libre que otros. Los cuidadores primarios de los NNAME por lo tanto
enfrentan dificultades particulares incluso en la eleccion de aceptar un empleo y/o las
responsabilidad del cuidado del paciente todo lo cual afecta su situacién personal y la calidad de
vida propia y la de su familia, todo lo cual agrava ain mas la situacion ya que esta demostrado que
cuando existen bajos ingresos en la familias y estas tienen NNAME estan en riesgo de inseguridad
alimentaria y son candidatos a ingresos suplementarios de diversos origenes para garantizar su
subsistencia, adicionalmente, Rose-Jacobs R (2016) reportaron que en ocasiones los pacientes

requieren dietas restrictivas y costosas que resultan en gastos adicionales para el hogar.

Por ejemplo, los estudios llevados a cabo recientemente con respecto al manejo de nifios y
adolescentes con enfermedades cronicas indican que las abuelas padres y otras mujeres de la
familia se unen a las actividades pero, segiin Khanna (2011) son las madres quienes se involucran

principalmente en los procesos de cuidado siendo por esta razon consideradas como las cuidadoras



principales y al mismo tiempo responsables de las actividades domésticas todo lo cual aumenta la
carga al cuidador, (la carga del cuidador se define desde lo objetivo como los efectos fisicos y/o
mentales derivados del acto de cuidar y en lo subjetivo como la sensacion negativa que el mismo
acto provoca en el cuidador), lo cual en el futuro puede culminar en trastornos fisicos cronicos,
aislamiento, depresion, asi como en desequilibrio financiero, en la libido y en culparse asi mismos

de todo lo que ocurre.

En los ultimos afios se vienen publicando cada vez mas estudios que se preocupan por establecer la
calidad de vida de los padres y cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas como por
ejemplo, condiciones neuroldgicas pediatricas tales como la epilepsia, la paralisis cerebral y los
desordenes profundos del desarrollo ya que se ha demostrado que estas enfermedades demandan
mayor necesidad de apoyo del cuidador principal y de toda la familia, afectando la calidad de vida
tanto en los pacientes como en los cuidadores , los cuales son en estas patologias usualmente los
padres, quienes experimentan aumento del estrés, compromiso de su estado mental, sentido de
minusvalia y culpa, afectacion del funcionamiento fisico y fatiga o agotamiento. Ademas, los padres
de nifios con pardlisis cerebral indican que la enfermedad de su hijo tiene un impacto en su salud
fisica, genera tiempo limitado e interrupcion del suefio y le aplica presion a las relaciones sociales y
maritales afectando fuertemente su salud y bienestar, por lo que el autor Van Nimwegen (2016)
refiere que debe ser muy importante prevenir, detectar y tratar a tiempo estas dificultades por medio

de actividades de educacion y con la participacion de organizaciones de soporte y redes de apoyo.

Adicionalmente Somanadhan (2016) publico un estudio en cuanto al impacto que las enfermedades
crénicas, raras y progresivas ocasiona en todas las dimensiones de la vida de una familia ha
generado mayor interés ya que siempre habia sido un campo poco abordado; a partir de estos
trabajos se ha comenzado a proponer que deben realizarse investigaciones con respecto a las
experiencias en el cuidado de los pacientes con condiciones que limitan la vida y sobre las
necesidades de apoyo para él y su familia en el cuidado a largo plazo, especialmente este hecho
documentado por Malcolm (2012) durante el paso de la adolescencia a la adultez y sobre los
servicios especificos requeridos. Dada la falta de evidencia actual en los aspectos anteriores, se
propone que se comprometa e involucre a los pacientes y sus familias en investigaciones para
obtener las voces de los enfermos y cuidadores en cuanto a los problemas y los servicios que los
afectan. Estas investigaciones de tipo cualitativo exploran las experiencias de los que viven con una
enfermedad, los retos que comparten con sus familias en el dia a dia y permiten que se desarrollen
iniciativas y politicas publicas encaminadas al mejoramiento de la calidad de vida de los NNAME y

sus familias desde el punto de vista emocional, social, econémico y de soporte psicosocial.



Los estudios realizados por Epifanio (2013)al respecto de los efectos en la calidad de vida de los
padres y cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas, raras, debilitantes y gastrointestinales
son escasos, Epifanio y cols, investigando sobre la enfermedad celiaca en nifios concluyen que
comparando la calidad de vida de los padres de los pacientes con los padres de nifios sanos no existe
un impacto significativo pero si emergen algunas areas que son criticas por ejemplo un mas alto
nivel de estrés en cuanto a la crianza el cual deberia ser identificado tempranamente y asi facilitar el
ajuste hacia la patologia en términos de su complejidad, adaptacion y resiliencia en el contexto
familiar con el fin de lograr mayor conciencia por parte de los padres de su rol como cuidador y la
identificacion de las necesidades de apoyo en el paciente, alcanzando asi una mayor adherencia al
tratamiento y al manejo de la enfermedad. Jelenova y cols (2019) estudiaron los efectos de las
enfermedades inflamatorias intestinales (Ell) en la calidad de vida y los estilos de crianza; las Ell
pueden afectar negativamente el ajuste psicolégico y las interacciones familiares y las
consecuencias de la enfermedad ponen en juego las capacidades de adaptacion del paciente y su
familia con respecto al tratamiento, los efectos a largo plazo (retardo del crecimiento y la pubertad),
el estado emocional, entre otros aspectos que pueden conllevar en el enfermo desarrollo de
ansiedad, estrés, ausentismo escolar y pérdida de oportunidades de aprendizaje los cuales impactan
la respuesta a la enfermedad; los padres pueden sufrir los efectos de varios factores de estrés como
reclamaciones financieras, cambios de rol, separaciones y preocupaciones sobre el prondstico del
nifio. Tales situaciones pueden influir en el bienestar y aumentar la desesperanza, la depresion, la
ansiedad y causar una sensacion de pérdida de control. Knez y cols (2011), demostraron que los
padres de adolescentes con Ell tienen una disminucién en su salud psicoldgica en comparacién con
padres de controles sanos. Los miembros de las familias necesitan cambiar muchas reglas y sus
estilos de vida. Los padres refieren no disponer de tiempo suficiente para la crianza de los hermanos
y muestran preocupaciones acerca de los efectos de la enfermedad en los otros hijos; los padres
luchan con nerviosismo con la carga de la enfermedad por mantener la unidad familiar e incluso se
describe que existe un impacto adverso de la enfermedad cronica de uno de sus nifios en la unién
marital. Aunque ambos padres pueden mostrar ansiedad y preocupacion, solamente un padre
(generalmente la madre) es el cuidador principal, la responsable en cuanto al cuidado de la salud,
observar el estado de la enfermedad, administrar medicinas y tratamientos y adicionalmente cuidar
a la familia, como lo describe Hirose (1990) en su articulo Long-term follow-up study of cerebral
palsy children and coping behaviour of parents, esto es lo que ha ocasionado a que se genere en las
madres el fendémeno conocido como “llevando la carga”.Todo lo anterior termina por comprometer

la calidad de vida de los padres de los pacientes lo que afecta y restringe sus vidas a causa de la



enfermedad de sus hijos y genera la necesidad de politicas publicas y de soporte psicosocial para

mejorar su estado mental como también el funcionamiento de sus familias.

Con respecto a la EH y las MAR el estudio publicado por Witvliet (2014) sobre la calidad de vida y
la ansiedad de los padres de los pacientes de los pacientes afectados con estas patologias en los
cuales se concluye que los valores de calidad de vida comparados con padres de nifios sanos y de
ansiedad y depresion son més altos en las madres luego del diagndstico y hasta la edad escolar y
existe una influencia negativa en la calidad de vida tanto en el padre como en la madre y los niveles
de ansiedad son mayores en las madres durante el primer afio después del diagndstico que en los
padres, pero con el paso del tiempo estos niveles de ansiedad se hacen similares. Se propone que
estas consecuencias de los padres pueden influenciar negativamente a los pacientes, pero esto aun

no ha sido investigado para EH ni para MAR.

Finalmente, la caracterizacion realizada a los cuidadores de pacientes con discapacidad severa en la
ciudad de Bogota por Gémez-Galindo y cols (2016) concluye que las condiciones de salud y
bienestar de los cuidadores evidencian alteraciones que urgen respuestas no sélo desde el actuar
profesional a la luz del reconocimiento cultural y fortalecimiento de dichas labores sino también en
el &mbito de la accion publica, ya que dada la complejidad de las problematicas identificadas en los
cuidadores se deben incorporar acciones interdisciplinarias y e intersectoriales que impacten
positivamente la calidad de vida y lleven a reales transformaciones en la vida cotidiana de estas

personas

Un cuidador puede ser formal o informal; el primero hace referencia a un profesional con
formacion en los cuidados necesarios de la persona dependiente al servicio, ofrece su asistencia con
limite de horario, remuneracion y proporciona un apoyo al cuidador informal. El segundo, también
conocido como cuidador familiar, es aquella “persona que tiene un vinculo de parentesco o cercania
que asume la responsabilidad del cuidado de quien tiene la enfermedad, participa en la toma de
decisiones, supervisa y apoya las actividades de esa persona para compensar la disfuncién que tiene
por la enfermedad.” (Montalvo Prieto, Florez Torres & Stavro de Vega, 2008. p.199), es decir, que
el cuidador informal se caracteriza por brindar una atencion sin limite de horario, sus tareas no son
remuneradas y no cuenta con una capacitacion formal sobre los cuidados que debe recibir la

persona dependiente, en general, no es reconocido.



Cuidar puede ser entendido como un trabajo, una labor que consiste en la ejecucién de una
serie de tareas y que acarrea determinados costes, implica un acompafiamiento constante, obtener
recursos instrumentales y realizar labores de gestidn y relacion con los servicios sanitarios (Garcia,
Mateo, Maroto, 2004. p. 85). Cuidar también significa dar apoyo emocional y social, es decir, que
cuidar implica tareas, pero también relaciones y sentimientos, demanda habilidades y cualidades
gue son indispensables para la realizacion de las tareas cotidianas. La responsabilidad de cuidar
supone una elevada dedicacion y en ello, una carga derivada del cuidado de una persona

dependiente.

La carga es consecuencia de las maltiples demandas y retos asociados a la discapacidad,
que varian en funcién de las etapas del ciclo vital y que se incrementan durante los periodos de
transicion -momento del nacimiento, comienzo de la escolaridad, transicion a la vida adulta-
(Alemén de Leon, E., 2015). Es por ello que, en los nifios, la familia es la principal proveedora de
cuidados de salud. Como dice Garcia, Mateo, Maroto (2004) “Cuando se habla de cuidado informal
se estd hablando mayoritariamente del apoyo ofrecido por miembros de la red familiar inmediata”
(p. 84), es asi, como la investigacion pretende enfocarse en los cuidadores informales de nifios con
discapacidad cognitiva, considerando que tiene implicaciones mas relevantes sobre el bienestar del
cuidador, ya que generalmente quien se encarga de la labor es una persona con un vinculo de
parentesco o cercania, esto implica que el nivel de compromiso sea mas alto, generando un efecto

negativo en los componentes fisico y psiquico conocido como sobrecarga.

Para Pearlin citado por Garcia, Mateo, Maroto, (2004) la sobrecarga se define como un
estresor 0 como un mediador de la respuesta emocional a los cuidados. y para ello, propone dos
tipos de estresores, estan los primarios y los secundarios; los primarios, se refieren a las situaciones
estresantes que resultan de cuidar a una persona, esto es, las consecuencias directas de cuidar. Los
secundarios, se refieren a la percepcion emocional de las consecuencias de cuidar en el desempefio
de otros roles asumidos por el cuidador y otras actividades externas al cuidado, es decir, las
consecuencias indirectas de cuidar (p. 87). Sin embargo, hay factores como las estrategias de
afrontamiento y el apoyo social, que influyen en el nivel de bienestar y que son medios utilizados
por los cuidadores para lidiar con el estrés asociado a la sobrecarga. Como dice Fernandez & Diaz

citado por Garcia, Manquian, Rivasa, 2016 “Estas estrategias se utilizan para reducir al minimo el



impacto negativo que producen los estresores sobre su bienestar psicoldgico, es decir, “la carga” del

cuidador (p. 102).

Por otra parte, el impacto de la discapacidad en la familia es asumido desde la coexistencia
de efectos negativos (como la tristeza o la pérdida de percepcion de control) y positivos (como el
enriquecimiento de los valores o el fortalecimiento de los lazos familiares) (Peralta, F. & Arellano,
A., 2010, p.9), sin embargo, “el hecho de cuidar en el domicilio repercute sobre la salud familiar y
especialmente sobre la salud del cuidador principal y por ello repercute sobre el funcionamiento de
la familia [...] El cuidador dedica mucho tiempo al cuidado y ello representa una sobrecarga fisica y
emocional que altera su vida” (Isla, 2000. p.190). Con esto, se entiende que “la familia es un
sistema relacional abierto en tanto que esta formada por un conjunto organizado de elementos (sus
miembros) que se relacionan e interactGan entre si de tal manera que cualquier accion, alteracion o
cambio en uno de ellos repercute en todos los demas y viceversa” (Isla, 2000. p.191). Con lo
anterior, se evidencia una implicacion que trae consigo consecuencias no solo en los aspectos

personal, social y econémico, sino también en las relaciones familiares.

Por ello, es indispensable tener en consideracion las estrategias de afrontamiento generadas
por los cuidadores familiares frente a las demandas de sus labores diarias, ya que la presencia de
estrategias de afrontamiento inadecuadas puede considerarse como un factor predictor en la
aparicion del sindrome de sobrecarga del cuidador (SSC). De esta manera, para la presente
investigacion se ha consultado diversos antecedentes (De Valle, M., Hernandez, 1., Zufiiga, M. &
Martinez, P., 2014; Figueroa, Y., 2011; Gamboa, A., 2014; Garcia, L., German A.& Hernandez, S.,
2011; Giaconi Moris, C., Pedrero, Z. & San Martin, P., 2017; Martinez, L.; Robles, M.; Ramos, B.;
Santiesteban, F.; Garcia, M.; Morales, M.; Garcia, L., 2008; Nieto Betancurt, L., 2011; Velasquez
Hoyos, Mary Luz. Vicente Duque, Luz Magdalena. Orozco Caceres, Claudia Margarita y Aldana
Mendoza, Ana Milena., 2012), en donde se logra evidenciar que las demandas derivadas de la
funcion de cuidar, varia segun la condicion de la persona dependiente, es decir, que no es lo mismo
cuidar a una persona con una enfermedad crénica o con una demencia, a alguien con una
discapacidad cognitiva. Es asi, como se percibe una escasez bibliogréfica en el tema de sobrecarga
en cuidadores familiares de nifios con discapacidad cognitiva a diferencia de la literatura sobre la
sobrecarga en cuidadores de adultos mayores con enfermedad de Alzheimer. Por esta razén, se

decide trabajar con fundaciones que apoyan al cuidador que tengan como mision y objetivo social,



aportar herramientas que les permita generar una mejor calidad de vida y bienestar a los cuidadores

y nifios con discapacidad.

Por consiguiente, este trabajo se fundamenta de diversos antecedentes que permiten dar
cuenta tanto del nivel de sobrecarga, como de las estrategias de afrontamiento del cuidador familiar
en nifios con discapacidad en consecuencia de las labores realizadas diariamente; segin la
investigacion realizada por Martinez, Robles, Ramos, Santiesteban, Garcia, Morales, Garcia,
(2008). El 42% de una muestra de 102 cuidadores, presentaba un nivel de sobrecarga moderada
conforme a la entrevista de carga del cuidador de Zarit. Una segunda investigacion, es la propuesta
por Gamboa, (2014) en donde se evidencia que el 50% de una muestra de 40 cuidadores, presenta
una disminucion o pérdida de recursos emocionales, resultado basado en el Test Maslach Burnout
Inventory. La tercera investigacion se enfoca en la propuesta realizada por Garcia, Manquianb,
Rivasa, (2016). En la muestra de 194 cuidadores, en donde se aplicé el inventario Brief COPE, “los
resultados sugieren que existe una correlacion significativa entre las estrategias de afrontamiento
[...] con el bienestar psicologico de los cuidadores informales” (Garcia, Manquianb, Rivasa, 2016,

p. 108).

Tambien esta problematica es vista desde el derecho a traves de una optica que se conoce como
“Techo de cristal” hoy en la ciencia juridica, es la forma para referirse a esa superficie existente que
impide ver normativamente la existencia de un fenémeno, que, en nuestro caso, refiere al obstaculo
imperceptible que los cuidadores familiares, intuyen al mirar hacia arriba de su realidad, pero que
les impide traspasarla hacia la solucién de su problematica particular, por estar construida sobre la
base de rasgos que son dificiles de detectar. Nuestro proposito es dibujar los limites de esa
superficie transparente, para generar una ruta que permita romper ese techo de cristal que impide la
obtencion de la proteccion normativa de los cuidadores, pretension imposible de alcanzar desde la
limitada percepcion de una sola ciencia, razén por la cual se hacen presentes varias en el animo de

lograr el objetivo trazado.

Una de las dificultades que tiene el cuidador familiar es que nuestra normatividad no lo incluye
como un sujeto con derechos, sino como uno con meros deberes, asi es como se ha dibujado la
figura del cuidador familiar en nuestra legislacion: la Ley 1751 de 2015, consagra como deber de
las personas el de “contribuir solidariamente al financiamiento de los gastos que demande la
atencion en salud, de acuerdo con su capacidad de pago”. En la Sentencia T-154 de 2014 la Corte

Constitucional concluyd que “el servicio de cuidador permanente o principal no es una prestacion



calificada que atienda directamente al restablecimiento de la salud, por lo que no tendria que ser
asumida por el sistema de salud, sino al principio de solidaridad”. la Sentencia T-096 del 2016,
determind que “el servicio de cuidador estd expresamente excluido del Plan Obligatorio de Salud
conforme la Resolucion 5521 de 2013, que en su articulo 29 indica que la atencion domiciliaria no
abarca recursos humanos con finalidad de asistencia o proteccién social, como es el caso del
cuidador”. En la Sentencia T-023 de 2013, la Corte Constitucional definid los criterios para
determinar en qué casos se considera que las personas dentro del Sistema General de Seguridad
Social en Salud sufren de especialisimas condiciones de vulnerabilidad fisica 0 mental y se
encuentran en la linea de proteccion de acceso al suministro de servicios que no tienen por finalidad
mejorar la salud., posteriormente en la Sentencia T-096 de 2016, la Corte Constitucional aclar6 que
si bien el servicio de cuidador “esta expresamente excluido del POS, conforme la Resolucion 552
de 2013, que en su articulo 29 indica que la atencion domiciliaria no abarca “recursos humanos con
finalidad de asistencia o proteccion social, como es el caso de cuidadores”, también es cierto, que €l
cuidado y atencién de las personas que no pueden valerse por si mismas radica en cabeza de los
parientes o familiares que viven con ella, en virtud del principio constitucional de solidaridad.
Reitera dicho concepto la Corte Constitucional en la misma Sentencia diciendo que le corresponde a
la familia solidarizarse y brindar la atencion y cuidado que necesita el pariente en situacion de
indefension, pero si estos no se encuentran en la capacidad fisica 0 econémica de garantizar ese

soporte, el servicio de cuidador a domicilio debe ser proporcionado por el Estado.

Los anteriormente mencionados criterios de la Corte, originaron la siguiente interpretacion por parte
del Ministerio de salud expresado en el Concepto 201711200211741, del 10/02/2017: El servicio
de cuidador permanente o principal no es una prestacion calificada que atienda directamente al
restablecimiento de la salud y, por lo tanto , por regla general , su financiacion no corresponde al
sector salud. Los servicios y tecnologias en salud que requiera un paciente En el ambito
domiciliario, es decir, atencién paliativa y servicios domiciliarios de enfermeria y atencion
domiciliaria , estan incluidos dentro de la normativa general del plan de beneficios en salud y, por
ende, financiados por la unidad de pago por capitacion, contrario a lo que sucede con los servicios
de cuidador, cuya prestacion se hace por personas no profesionales en el area de salud en pro de

satisfacer actividades bésicas e instrumentales de la vida diaria de la persona dependiente.

En el contexto social no solo en los Gltimos tiempos las instituciones de salud constituyen el centro
de controversias , no son pocas las tutelas y desacatos de todo orden, para que cumplan con sus
obligaciones legales, tan comunes que ya el medico recomienda interponer una accién de tutela para

que el servicio se brinde o el medicamento se entregue, diligencias que corresponde a una carga



adicional en la mayoria de veces para el cuidador familiar, pues es en los familiares en quienes
muchas veces recae la responsabilidad del dia dia de este desencuentro de la norma con al vida

institucional.

Delimitar la figura del cuidador como un protagonista de primera linea en el acontecer cotidiano de
la realidad familiar de un nimero considerable de colombianos y colombianas que deben ser
atendidos de manera permanente por estar en un estado de discapacidad, es imperioso en este
trabajo, Colombianos estos Ultimos, que por concentrar todas las miradas por su especial estado,

han invisibilizado a quien voluntariamente dedica gran parte del dia y de su vida para atenderle.

En muchos casos ese cuidador, duplica sus horas de vigilia para poder laborar y atender el cuidado
de su familiar, obteniendo al final en el mayor de los casos una baja en su rendimiento laboral y
ante la inexistencia de una estabilidad reforzada termina siendo expulsado sin ninguna
consideracion de su trabajo, sin proteccién para su propia salud y la de su pariente (que no en pocos
casos, es su hijo o hija), y ademéas con la angustia de que ya no tendré recursos econémicos para
afrontar ni siquiera los gastos basicos propios Adicionando a ello la actitud desobligante de un

Estado que ignora voluntariamente lo que ocurre.

En Colombia el Estado no consideran las necesidades de los cuidadores familiares, ni lo han
contemplado como parte del engranaje, asunto este que lo somete a ser invisible respecto de sus
propios derechos ante el Estado. Hoy poco se sabe de parte del Estado sobre las necesidades reales
de los cuidadores, pues no hay datos estadisticos de cuantos son, que carga fisica y psiquica asumen
al asistir de forma regular a la persona enferma, cuantos de ellos han tenido que abandonar su vida

laboral para dedicarse a ese rol quedando desprotegido en salud, entre otras cosas.

Una sola excepcion a tan peculiar tratamiento al cuidador ha tenido el legislador al incorporar al
Sistema General de Pensiones la PENSION ESPECIAL DE VEJEZ POR HIJO DISCAPACITADO
articulo 9° de la ley 797 de 2003 que modifico el articulo 33 de la ley 100 de 1993, en los siguientes
términos: “La madre trabajadora cuyo hijo menor de 18 afios padezca invalidez fisica o mental,
debidamente calificada y hasta tanto permanezca en este estado y continle como dependiente de la
madre, tendra derecho a recibir la pensién especial de vejez a cualquier edad, siempre que haya
cotizado al Sistema General de Pensiones cuando menos el minimo de semanas exigido en el
régimen de prima media para acceder a la pension de vejez. Este beneficio se suspendera si la
trabajadora se reincorpora a la fuerza laboral. Si la madre ha fallecido y el padre tiene la patria
potestad del menor invalido, podré pensionarse con los requisitos y en las condiciones establecidas

’

en este articulo.’



1. Que la madre (o0 el padre) haya cotizado al Sistema General de Pensiones por lo menos el

minimo de semanas exigido en el régimen de prima media para obtener la pensién de vejez;
2. Que el hijo sufra una invalidez fisica 0 mental, debidamente calificada;
3. Que el discapacitado sea dependiente de su madre — o de su padre, si fuere el caso; y
4. Que el hijo afectado por la invalidez sea menor de 18 afos.

Asi mismo, la norma establece como condicién para permanecer dentro de este régimen especial de

pension de vejez:

a. Que el hijo afectado por la invalidez fisica o mental permanezca en esa condiciony

contintie como dependiente de la madre; y

b. Que la madre no se reincorpore a la fuerza laboral.

Ahora bien, la Corte Constitucional a través de la Sentencia C-227 de 2004 declar6 inexequible la
expresion “menor de 18 afios”, tras considerar que esa limitacion constituia una discriminacion
inaceptable. Precisé la Corte que el hecho de que el discapacitado cumpla la mayoria de edad no
altera para nada la necesidad que le asiste a éste de contar con la ayuda y compafiia de la madre o
del padre, segun sea el caso. Més tarde, la Corte expidio la sentencia C-989 de 2006 en la cual
sefial6 que el beneficio pensional previsto en el articulo en comento (Art. 33 de la ley 100 de 1993)
se hard extensivo al padre cabeza de familia de hijos discapacitados y que dependan
econémicamente de él. Asi las cosas, para efectos practicos cabe indicar que en todos los casos en
gue la norma se refiere a la madre, debe entenderse referida también al padre Sobre la finalidad de
esta pensidn especial de vejez, la Corte Constitucional indicd que el objetivo de la pension especial
de vejez “es facilitarle a las madres el tiempo y el dinero necesarios para atender a aquellos hijos
gue estan afectados por una invalidez fisica o mental, que no les permita valerse por si mismos, y
que dependen econémicamente de ellas. Con el beneficio creado por la norma se espera que las
madres puedan compensar con su cuidado personal las insuficiencias de sus hijos, para
impulsarlos en su proceso de rehabilitacién o para ayudarlos a sobrevivir en una forma digna”. Y
mas adelante anotd que: “Este tipo especial de pension constituye una excepcion a la exigencia
general de haber alcanzado una determinada edad (en este momento, 60 afios los hombres y 55 las
mujeres) para poder acceder a la pension de vejez. Es decir, la norma hace posible que las madres
— 0 los padres — de las personas que padecen una invalidez fisica o mental puedan acceder a la
pension sin importar su eda[17] Finalmente, la Corte indicé los presupuestos que debe cumplir esta
excepcion al régimen general de pensiones para ser constitucionalmente admisible, asi: (1) La

discapacidad fisica 0 mental que afecte al hijo debe ser de tal entidad que le impida valerse por si



mismo, es decir que no le permita subsistir dignamente en forma auténoma; (II) La dependencia
de la persona invalida con respecto a su madre o padre, debe ser de tipo econémico, no siendo
suficiente la sola necesidad afectiva o psicolégica de contar con la presencia, carifio y
acompafnamiento de la madre o el padre y; (I1l) El beneficio econdmico no es susceptible de
reclamacién cuando el hijo dependiente padezca una discapacidad que le permita obtener los
medios econOmIcos requeridos para su subsistencia o cuando “tenga bienes o rentas propios para
mantenerse. En conclusion, para que la madre o el padre del hijo discapacitado puedan obtener esta

pensién anticipada de vejez, es indispensable que se cumplan los siguientes requisitos:

1. Que la madre o el padre del limitado fisico o siquico haya cotizado al Sistema General de
Pensiones al menos el minimo de semanas que exige el régimen de prima media (RPM)
para el otorgamiento de la pension de vejez. Aqui vale la pena anotar que si el afiliado
(padre o madre del discapacitado) qued6 amparado por el régimen de transicion de que trata
el art. 36 de la ley 100 de 1993, y frente al acto legislativo 01 de 2005 conservé el derecho
a pensionarse al amparo de dicho régimen, el volumen de semanas requerido para el acceso
a esta pensién especial es igual al exigido para la obtencién de la pension de vejez
propiamente dicha, o sea, 1000 semanas hasta el 31 de diciembre de 2014. Para los no
amparados el volumen de semanas cotizadas sera el que consagra la ley 797 de 2003 (2275
hasta el 31 de diciembre de 2014 y 1300 a partir del 1° de enero de 2015).

2. Que la discapacidad fisica o mental del afectado haya sido formalmente calificada, y
3. Que exista dependencia econdmica del discapacitado con respecto a la madre o el padre
afiliado al Sistema.
Y para que dicho beneficio se mantenga es obligatorio
a. Que el hijo del cotizante conserve su estado de discapacidad,
b. Que persista dicha dependencia econémica.

c. Que el padre o la madre que en tal virtud obtiene la pension anticipada de vejez no

se emplee de nuevo.

Mucho se ha legislado al respecto en cada uno de los Paises de continente, y en dicha legislacion el
gran ausente ha sido la figura del CUIDADOR FAMILIAR argentina, Ley nimero 22.431, Bolivia
Ley nimero 1678, Brasil Ley numero 7.853 de 24 de octubre de 1989; Colombia 361 de 1997 y
reforma mediante de la Ley 1326 de 2009, Costa Rica Ley 7600; Chile ley nimero 19.284;
Ecuador codificacion de la ley vigente sobre las discapacidades en Ecuador; Salvador Ley de

equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad. Guatemala. Ley de aprobacion



de la Politica Nacional en Discapacidad y plan de Accion; Honduras ley de equidad y desarrollo
integral para las personas con discapacidad; Nicaragua Ley de prevencidén, rehabilitacion y
equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad. Panama Ley 42 del 27 de agosto
de 1999; Paraguay Ley numero 2479; Perd Ley numero 27050 Ley General de la persona con
Discapacidad. Uruguay Proteccion integral de personas con discapacidad; Venezuela Ley para las

personas con Discapacidad.

Espafia es el Pais referente para la regulacion en torno al tema de discapacidad y cuidadores
familiares. Esta la ley 39 de 2006 de “Promocioén de la Autonomia personal y atencion de las
personas en situacion de discapacidad” que regula “las condiciones basicas para garantizar la
autonomia y atencion a las personas que se encuentran en situacion de dependencia, mediante la
creacion de un Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, con la colaboracién y

participacion de las Entidades Publicas”

Conscientes de los cambios demogréaficos y sociales que producen un aumento considerable de la
poblacién de dependencia, se expide esta ley que garantiza el goce efectivo de los derechos de las
personas que se encuentran en situacion de dependencia, por razones de envejecimiento,
enfermedad o discapacidad o por cualquier otra limitacion, en igualdad de condiciones y desde una
perspectiva global con participacion activa de toda la sociedad. Su articulo 18 contempla una ayuda
econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales. Preceptla:
“Excepcionalmente, cuando el beneficiario esté siendo atendido por su entorno familiar, y se retnan
las condiciones que se sefialan en la ley, se reconocerd una prestacién econémica para cuidados
familiares”. Mas adelante, su articulo 19 reconoce una prestaciéon econdémica de asistencia personal
a favor de las personas en situacion de dependencia. Dicho apoyo, segun la propia ley, tiene como
finalidad la promocién de su autonomia y “contribuir a la contratacién de una asistencia personal,
durante un namero de horas, que facilite al beneficiario el acceso a la educacion y al trabajo, asi

como a una vida mas autéonoma en el ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria”.

Qué tipo de recursos ofrece la “Ley de Dependencia”.

e Servicios de teleasistencia, el servicio de ayuda a domicilio o el centro de dia y de
noche. Lo que pretenden estos servicios es que la persona dependiente pueda
permanecer donde vive y preservar en su entorno familiar unas condiciones de

bienestar y seguridad.



e Servicio de atencion residencial, que seria la atencién de la persona en un centro
sociosanitario, bien de forma temporal (por ejemplo, para una convalecencia o para

un periodo de descanso del cuidador no profesional) o de forma definitiva.

Hay diferentes prestaciones econémicas, como son la prestacion vinculada a la adquisicion de un
servicio, la prestacion que estd dirigida para cuidados en el entorno familiar y apoyo a los
cuidadores gque no son profesionales, y la prestacion que esta dirigida a una asistencia personal, es

decir, para contratar unas horas a un profesional que ayude a la persona dependiente.

segin la ONU se “representa una pérdida del Producto Interno Bruto en los paises que oscila entre
el 5.35% y el 6.97%.”, como consecuencia de la perdida de capital humano en el sistema, los altos
costos de los tratamientos y los cuidados especiales que requieren las personas en situacién de
discapacidad, que afectan no solo al paciente sino también al cuidador y a la familia, dado a la
disminucién o limitacién de recueros como resultado de que la mayoria de estos pacientes
requieren de cuidados especiales y por ende, un cuidador las 24 horas del dia, adicional a ello parte
de sus recursos deben ser destinados a cubrir las necesidades médicas y los gastos que de ellas se
derivan como transporte, insumos médicos, alimentacion especializadas, entre otros, afectando asi

la calidad de vida del entorno del paciente.

Una fuente de empleo e inclusién para estas personas de acuerdo con la ley 1221 de 2008, es el
Teletrabajo, que se define como una forma de organizacion laboral, que consiste en el desempefio
de actividades remuneradas o prestacion de servicios a terceros utilizando como soporte las
tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC) para el contacto entre el trabajador y la
empresa, sin requerirse la presencia fisica del trabajador en un sitio especifico de trabajo. Esta
oportunidad es un gran beneficio para los cuidadores, ya que ademas de poder acompafiar a sus
hijos, podran recibir un ingreso que es de gran ayuda para su manutencién, fomentando asi sus

capacidades e intelecto con la oportunidad de avanzar a través de educacion virtualmente.

Sin embargo el uso de las tecnologias de la informacion y la comunicacion por personas con
discapacidades plantea problemas de tipo conceptual y concreto y practico, el cual se deriva del
cambio que se esta dando en las sociedades actuales con relacidn a la situacién dentro de ellas de la
poblacion con discapacidades. Lo explica el sociélogo Antonio Jiménez Lara, en un ensayo titulado
“La imagen social de la discapacidad” estableciendo la clara necesidad de transformar el entorno
social para facilitar la inclusion de las personas con discapacidades. Eel ambito de las

transformaciones, ademas de lo concerniente al transporte y la movilizacién, en lo que se viene



avanzando en todo el mundo, aparece como prioritario lo que tiene que ver con las Tecnologias de

la Informacién y la Comunicacién (TIC) en las que debemos resaltar los siguientes aspectos:

e Las TIC se han constituido en un conjunto de herramientas que proporcionan muchas
posibilidades de integrar a la poblacion discapacitada a varias actividades de la vida
diaria.

e Las TIC generan la posibilidad de superar el aislamiento que las condiciones de
incapacidad imponen a muchas personas, permitiéndoles actuar dentro del mundo
globalizado.

e El acceso a las TIC mejoran las posibilidades de que muchas personas con

discapacidades especificas se conviertan en productivas.

Dentro de este contexto aparecen los problemas practicos que limitan el acceso o el uso de las
Tecnologias de la Informacion y la Comunicacién por personas con discapacidades, esos problemas
varian entre los paises y entras las regiones de un pais, por situaciones puntuales que van por

ejemplo desde la capacidad econémica.

Para finalizar este articulo dejamos una pregunta de reflexion que seria iinteresante revisarlas desde
diferentes disciplinas: ¢se pueden crear rutas de proteccion reforzada para la atencion integral al

cuidador de pacientes en situcion de discapacidad y romper ese techo de cristal.

4. Conclusiones
Las personas en situacion de discapacidad tienden a tener dos caracteristicas basicas, primero, son
mas prominentes y menos favorecidas en los paises en via de desarrollo, segin lo que indican los
datos oficiales al menos 600 millones de personas sufren de algun tipo de discapacidad, de las
cuales 400 millones viven en paises en via de desarrollo, de ese nimero el 80% segun la ONU
viven en condiciones de extrema pobreza, debido a la falta de oportunidades laborales, el estigma
social, el acceso limitado para capacitarse, obtener un empleo digno y los vacios legales, hacen que
en los paises en via de desarrollo como en Colombia sea dificil ayudar a estas comunidades de la
manera en la que lo necesitan, puesto que, no tiene sentido que el gobierno no legisle ni actué de
manera mas activa en la garantia de sus derechos, con la creacion de leyes, programas y proyectos,
gue puedan hacer que las personas con necesidad de apoyo social o en condiciones de discapacidad
y sus cuidadores tengan las vias necesarias para poder convertirse en miembros productivos para la

sociedad.



En paises como Colombia al tener poblaciones en situacion de discapacidad segin la ONU
representa una pérdida del Producto interno bruto entre el 5.35% y el 6.97%.”,estos nimeros son en
realidad bastante altos y por supuesto tienen un efecto negativo en el crecimiento del pais, dado a la
pérdida potencial de capital humano que esta representado en millones de personas en situacion de
discapacidad, ademas no estan aportando al sistema econémico, también son persona que requieren
de cuidados costosos, los cuales los asume sus familiares y/o responsables legales, pues en la
mayoria de los casos estas personas son dependientes de alguien mas, lo cual afecta negativamente
las finanzas de muchas personas y por consiguiente el capital con el que cuentan las mismas,

adicional a ello el peso enorme que pone en la salud pablica el tener que tratar estos pacientes.

Existen programas como el de “Pacto de productividad” que fue creado exclusivamente para
contrarrestar los problemas presentados, es complicado afirmar que es suficiente, puesto que, en
paises tercermundistas todavia existe tabls muy dificiles de romper acerca de lo que es contratar
una persona en situacion de discapacidad, asi que, aunque estos programas estan educando y
preparando a estas persona para un ambiente laboral que sea justo y fructifero para ellos, no se
puede negar que el problema esta después, a la hora de conseguir trabajo por ellos mismos,

inclusive si esto a largo plazo es beneficioso para las partes.

El grupo social Once presentd en su Gltimo informe, que la inclusién laboral de las personas con
discapacidad puede generar un incremento del 2.62% en el PIB de Colombia, de acuerdo con esta
organizacion, las ventajas de la reduccién o la eliminacidn de las diferencias en la participacion de
las personas con discapacidad en el mercado de trabajo van mucho mas alla, pues se obtendra
beneficios como: las familias, las empresas, la administracion publica y la sociedad en su conjunto,
gue permitan mejorar la calidad de vidad generando rutas que permitan romper el techo de clistal de

los cuidadadores.
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