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Resumen

La demencia contempla un conglomerado de enfermedades neurodegenerativas. Estd ca-
talogada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como prioridad de salud pdblica.
Dada la importancia de atenderla correctamente y la necesidad de garantizar condicio-
nes para el ejercicio de cuidado de quienes ejercen este rol, este articulo identifica las
necesidades en la demencia relacionadas con la seguridad social y su respuesta desde el
derecho. Se realizaron entrevistas semiestructuradas a personas con demencia leve y sus
cuidadores, asi como una bisqueda y analisis de normativas y jurisprudencia de las altas
cortes, relacionadas con la demencia. Los hallazgos mas relevantes revelan la ausencia de
politicas orientadas a personas con demencia de origen tardio y temprano, barreras en
acceso y atencion en el sistema de salud, condiciones familiares y sociales que afectan la
economia familiar, ausencia de parametros claros para calificar la demenciay sus diferen-
tes tipos en el Decreto 1507 de 2014 y de convenios de flexibilidad laboral para personas
con responsabilidades familiares (cuidadores), ademas, los cuidadores estan fuera del
sistema de afiliacion a riesgos laborales. En conclusién, son necesarias politicas especi-
ficas que contemplen la proteccion de los derechos a la seguridad social de las personas
con demencia y sus cuidadores.

PALABRAS CLAVE
Demencia; seqguridad social; cuidadores; politicas plblicas; derechos humanos.

Abstract

Dementia includes a group of neurodegenerative diseases that is listed by the World Heal-
th Organization as a public health priority. Given the importance of treating it correctly
and the need to guarantee conditions for the exercise of care for those who exercise this
role, this article identifies the needs in dementia, related to social security and its answer
from the law. We conducted Semi-structured interviews with people with mild dementia
and their caregivers. Also, we searched and analyzed the regulations and jurisprudence
of the high courts, related to dementia. The most relevant findings reveal: the absence
of policies aimed at people with dementia of late and early origin, barriers in access and
care in the health system, family and social conditions that affect the family economy,
absence of clear parameters to qualify dementia and its different types in decree 1507 of
2014 and labor flexibility agreements for people with family responsibilities (caregivers).
In addition, caregivers are uninsurance in the occupational risk system. In conclusion,
specific policies that contemplate the protection of the social security rights of people
with dementia and their caregivers are necessary.
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. INTRODUCCION

La demencia es un sindrome cerebral, crénico y progresivo, caracterizado por alteraciones cog-
noscitivas que repercuten en las actividades bdsicas, instrumentales y avanzadas de la vida dia-
ria (World Health Organization [WHO], 2012), incluidas las habilidades para laborar (Delineau y
Schultz, 2017). La demencia es una prioridad de salud piblica y un reto para los sistemas de ase-
guramiento en el mundo (Romero-Vanegas et al., 2021; Wortmann, 2012), ya que genera presion
para los sistemas de salud, las familias y el afectado.

En Colombia, la demencia alin no se encuentra en la agenda publica, no existen rutas integrales de
atencion, asimismo, no se cuenta con normativas especificas para cuidadores con responsabilida-
des familiares, ni politicas implementadas sobre el cuidado y la demencia, aun cuando claramente
es una enfermedad que trasciende el entorno familiar, social, econémico y politico (Romero-Vane-
gas etal., 2021).

Segun proyecciones epidemiolégicas, la demencia estd aumentando en nuestro pais (Amaya Var-
gas et al., 2014), donde la edad es uno de los principales factores de riesgo de la demencia de
tipo tardio, la cual corresponde al 70 % de los casos de demencia (Gong et al., 2018), y segtn
proyecciones a 2030, el 23 % de la poblacién colombiana sera adulta mayor (Huenchuan, 2018).

En Colombia, se han reportado dos variantes de demencia tipo Alzheimer (DTA): la de tipo tardio (des-
pués de los 65 afios) (Gong et al., 2018) y el Alzheimer temprano (antes de los 65 afios). EL pais
tiene el foco de poblacién mas grande en el mundo con Alzheimer familiar precoz, generada por una
mutacion en el gen de la presenilina-1 (Acosta-Baena et al., 2011). Esta situacién produce un reto
adicional si se quieren adoptar medidas desde la perspectiva de la equidad, la justicia y los derechos
humanos, ya que se deben proteger los derechos de las personas con demencias tempranas y tardias.

La demencia es una enfermedad de origen comun, debido a que es una afeccién que se origina por
causas ajenas a la actividad laboraly deriva en una invalidez permanente.

En este articulo, se abordan las necesidades relacionadas con el derecho a la seguridad social. A
partir de fuentes de informacién, aspectos jurisprudenciales, normativos, aunado a las voces de
personas con demencia leve y sus cuidadores, se pretende dar respuesta a ;cdmo ha sido la res-
puesta desde el derecho de la seguridad social a las necesidades de la poblacién con demencia'y
sus cuidadores? Dado que las necesidades de personas con demenciay sus cuidadores relacionadas
con el derecho no han sido exploradas en la poblacién colombiana y pueden variar de acuerdo
con el régimen de aseguramiento, estrato socioeconédmico y contexto regional (Romero-Vanegas
etal., 2021), con este trabajo se busca contribuir a los estudios existentes y evidencia los vacios
juridicosy la manera en que podrian llenarse a partir del disefio de estrategias multisectoriales.
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Il. METODO

Tipo de investigacion

Estudio observacional descriptivo y contraste normativo.
Diseino

Estudio exploratorio mediante entrevista de corte transversal a cuidadores y pacientes con de-
mencia y contraste con hallazgos normativos y jurisprudenciales en Colombia.

Poblacion

La poblacién colombiana, mayores de edad y pertenecientes a cualquiera de los regimenes de salud
(subsidiado, contributivo). Un total de 208 cuidadores de personas con demencia y 28 pacientes
con diagnéstico de demencia leve (GDS 4), de acuerdo a la Escala Global de Deterioro (GDS, por sus
siglas en inglés) (Reisherg et al., 1988), dado por un médico especialista. EL GDS 4 se caracteriza
por la pérdida de, al menos, una capacidad previamente adquirida, con impacto en la vida diaria
(Fish, 2011). Se excluyeron participantes con estadios moderados a avanzados de demencia (GDS
5 a GDS 7), demencia con cuadros psicéticos activos, antecedentes de enfermedad psiquidtrica
mayor no controlada y trastornos del lenguaje moderados a graves. Este grupo de participantes
en el estudio tuvo el apoyo del cuidador en su interaccién y participacién en la entrevistay en la
aplicacién de instrumentos de recoleccién de informacidn cuantitativa.

Todos los participantes contaban con disponibilidad de internety herramienta de conexién (celu-
lar o computador).

Dada la situacién derivada de la epidemia generada por covid-19 en 2021-2022, la muestra fue por
conveniencia y el contacto con los participantes y toma de datos se realizé6 mediante videollama-
das, llamadas telefénicas, WhatsApp o correo electrénico. Por protocolos de seguridad y disposi-
cion de los rectores de politica en salud en Colombia, y en especial la limitacién que atafie a los
grupos de alto riesgo, los cuales componen la mayoria de la poblacién del estudio, se consideré
la alternativa online. Todos los participantes contaban con internety con un dispositivo o herra-
mienta para su conexién (teléfono u computador). Los participantes fueron de diversas regiones
del pais, principalmente de Antioquia, Barranquilla, Santander, Bogota, La Guajira, el Tolimay el
Valle del Cauca. Todos fueron contactados a través de atencion médica especializada en demencia,
grupos de investigacion, asociaciones de lucha contra la enfermedad e internet.
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Procedimiento

Consideraciones éticas

De acuerdo con el Decreto 2164 de 1992, la Ley 10 de 1990y la Resolucién 8430 de 1993, este estu-
dio es de riesgo minimo. También se siguieron las normas éticas de la Declaracion de Helsinkiy los
parametros consignados en la Ley 1996 de 2019, dado que en algunos casos los pacientes, aunque
en etapa leve de demencia, requerian apoyo de su cuidador.

El procedimiento de toma de datos consistié en la administracién de una entrevista semiestruc-
turada, compartida de forma virtual mediante un aplicativo de Google Forms. Para las personas
con dificultades de comunicacion escrita, se realizaron llamadas telefénicas durante las que se to-
maron los datos correspondientes a las preguntas de la entrevista. En la entrevista, se abordaron
aspectos sociodemograficos y familiares, asi como las necesidades.

Método de busqueda normativa y jurisprudencial

En relacion con la normativa, se realizé una bisqueda de documentos técnicos (leyes, decretos,
resoluciones, acuerdos y planes), desde las postuladas en la Ley 9 de 1979 hasta la fecha actual.
Se analizaron normativas colombianas bajo filtros que incluyeron aspectos relacionados con la
discapacidad, la adultez mayor, la demencia, la enfermedad de Alzheimery los cuidadores.

De acuerdo con los parametros jurisprudenciales (accion de tutela), se realiz6 una bdsqueda, en
las paginas gubernamentales del Consejo de Estado, la Corte Constitucional y la Corte Suprema
de Justicia, de las sentencias proferidas entre 1999 hasta abril de 2022, que incluyeran aspectos
relacionados con la demencia.

Analisis de datos

Entrevista semiestructurada

El andlisis de la entrevista semiestructurada describié la prevalencia de sintomas en cuidadores y
pacientes con demencia, y se evalué la prevalencia de afectacién en diversas esferas de la vida diaria
en pacientes y cuidadores, incluidas las necesidades legales. Para realizar la descripcién de las ca-
racteristicas estadisticas de las variables, se exporté la informacién de Google Forms a una base de
datos de Microsoft Excel 365, que se disefié para tal fin; para el andlisis, se empled el software R 4.1.2.

Se describieron las caracteristicas demograficas y las diversas categorias de analisis, medidas de
tendencia centraly dispersion (media, mediana, rango, desviacién estdndary rango intercuartili-
co). No se efectuaron pruebas de hipétesis; las p se proporcionan de manera informativa para in-
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formar la diferencia entre grupos. Los analisis se realizaron estratificando por regiones con mayor
nimero de cuidadores por ciudad.

Normativas y jurisprudencia

Las normas fueron analizadas bajo el método de checklist, el cual permite hacer una lista de verifi-
cacién como método de controly reduccion de errores de forma sistematica (Jusuf, 2018). Ademas,
se realiz6 una matriz de andlisis y linea de tiempo, de acuerdo con los componentes de bdsqueda.

Las tutelas, por su parte, fueron organizadas y analizadas mediante el disefio de una matriz de
andlisis en Microsoft Excel 365 que se examind en el mismo programa.

I1l. RESULTADOS

Descripcion de la muestra

En este estudio, participaron 236 personas, 28 corresponden a personas con demencia leve y 208
a cuidadores de pacientes con demencia, residentes de diferentes regiones del pafs.

A continuacién, presentamos las caracteristicas descriptivas de los participantes con demencia leve.

Personas con demencia leve

En el grupo de personas con demencia leve, se evidencia una mayor presencia de mujeres con un
67,9 %. Elrango de edad oscila entre 32 y 90 afios. La variable de estado civil evidencia que la ma-
yoria de los participantes estan casados o en unién libre con un 42,9 %, sequido de las personas
solteras (21,4 %), viudas (21,4 %)y las separadas/divorciadas (14,3 %). La mayor proporcién de
participantes se encuentra en Antioquia y el Tolima, seguido de Santander, Bogotd y Barranquilla.
El lugar de residencia fue urbano en su mayor proporcion (64,3 %). Los participantes en su mayo-
ria son profesionales universitarios con un 51,9 %.

En relacion con las condiciones familiares y sociales de los pacientes, se muestra que la mayoria resi-
den con sufamilia nuclear en sus propios hogares y tienen una vivienda propia. EL89,9 % tiene acom-
pafiamiento, el cual se da por parte de su pareja, un hijo, cuidador profesional u otro. EL53,6 % per-
cibe su situaciéon econémica como regulary los aportes al hogar lo hacen entre unay cuatro personas.

Respecto del lugar de vivienda, la mayor proporcién de personas con demencia viven con otras
personas en su propio hogar, aunque en el Valle del Cauca la mayoria reside con el cuidador; en La
Guajira, con otro familiar, y en Bogota, Santander y otras regiones el paciente en su propia casa.
Se evidencia una menor proporcién, en general, de personas con demencia que residen solas o en
un centro de cuidado especial.
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Respecto de las condiciones de trabajo, el 82,1 % de la muestra no labora actualmente y dejé de
trabajar en una edad comprendida entre 32 y 58 afios, frente al 17,9 % que aln continda trabajan-
do. Asimismo, el 57,1 % de los participantes se encuentran pensionados, frente a un 42,9 % que
no tienen pensién.Finalmente, se muestra que la mayoria de los participantes con demencia leve
pertenecen al régimen contributivo con un 85 %.

Cuidadores de personas con demencia

EL 87,4 % del total de cuidadores de personas con demencia leve son mujeres. En Santander, los
cuidadores son mas jévenes con una mayoria en el rango de edad entre 31y 40 afios; en Antioquia,
Barranquillay La Guajira, los cuidadores estan entre 41 a 50 afios, y, finalmente, en Bogotd, el Tolima
y el Valle del Cauca, tienen mas edad con una mayor frecuencia entre 51 a 60 afios. Pocos cuidadores
estan en el grupo de mayores de 80 arios. En la mayoria de las regiones participantes, los cuidado-
res son casados o viven en unién libre con una proporcién del 47,4 %, mientras los solteros llegan
al 41,7 %. El nivel educativo mds frecuente de los cuidadores en La Guajira y el Tolima es técnico,
mientras en Antioquia, Barranquilla, Bogota, Santandery otras regiones son profesionales universi-
tarios. Finalmente, la mayor proporcién de cuidadores en el Valle del Cauca tiene un nivel educativo
maximo de bachillerato completo . En relacién con las condiciones familiares y sociales, el grupo de
cuidadores pertenece a un tipo de familia nuclear. La percepcién de la situacion econémica familiar
de los cuidadores es considerada buena en Antioquia, Santander, el Tolima y otras regiones partici-
pantes. Sin embargo, en Barranquilla, Bogotd, La Guajiray Valle del Cauca, los cuidadores perciben
su situacién como regular, en que el mayor proveedor es el mismo cuidador (32,7 %), sequido de la
dupla cuidadory su pareja (24,5 %). En general, la mayoria de los cuidadores se autoidentifican como
pertenecientes a una estratificacion de servicios pablicos nivel 3.

En Barranquilla, Bogota, La Guajira, Santander, el Valle del Cauca y otras ciudades, la mayor pro-
porcion de cuidadores refieren que cuidar genera una carga financiera, a diferencia de Antioquiay
el Tolima, donde no se refiere que la labor de cuidar genere carga financiera.

De acuerdo con los aportes econémicos, la mayoria esta a cargo del cuidador (32,7 %), seqguido
del cuidadory su pareja (24,5 %), el aporte de la persona con demencia equivale al 6,7 %, mien-
tras elaporte entre el cuidadory la persona con demencia es del 10,6 %. El porcentaje de menores
de edad a cargo de los cuidadores equivale al 48,2 %, los hijos de los cuidadores que son adultos
j6venes que estudian en universidad equivale al 31,9 %, mientras los hijos de los cuidadores ma-
yores de 26 afios corresponde al 19,9 %.

En relacién con la carga de los cuidadores, se evidencian diferentes sentimientos: siente que cui-
dar no le deja suficiente tiempo para su familia, siente que cuidar no le deja suficiente tiempo para
ellos y siente que cuidar interfiere con actividades de ocio/recreo.
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Se evidencia que los cuidadores en Bogota, La Guajiray Santander sienten que cuidar afecta nega-
tivamente la relacién familiar, en que sus relaciones se han deteriorado por esta labor; a diferencia
de territorios como Antioquia, Barranquilla, el Tolima y el Valle del Cauca. Respecto de si la labor
de cuidado interfiere con las amistades y vida social, se observa que, en Barranquilla, Bogotd, La
Guajira, Santander, el Valle del Cauca y otros territorios, existe una afectacién, en comparacion
con Antioquia y e Tolima, que no ven dificultades en esta esfera.

Las horas de cuidado dedicadas a las personas con demencia en la mayoria de los territorios as-
cienden a 40 horas o mas y los dias de descanso oscilan entre Oy 2 dias.

En relacién con las variables de trabajo, la mayoria de los cuidadores de todas las regiones par-
ticipantes refieren trabajar en adicién a su labor de cuidadores. Sin embargo, en Barranquilla,
la mayor proporcién de cuidadores reportan no trabajar. EL grupo de cuidadores que trabajan en
Antioquia, Barranquilla, Bogotd, La Guajiray Santander perciben que sus responsabilidades como
cuidadores han afectado su trabajo, a diferencia de los participantes del Tolima, el Valle del Cauca
y otras regiones, que refieren que no los ha afectado. A pesar de la proporcién de cuidadores que
refieren tener dificultades laborales, solo en Antioquia, Santander y otras regiones se evidencia
que requieren mayor flexibilidad por parte de su empleador. Asimismo, en relacién con las faci-
lidades laborales de los cuidadores, se refiere en mayor proporcién que las condiciones han sido
dificiles para los cuidadores en Barranquilla, Bogota, Santander, el Valle del Cauca y otras regio-
nes. Antioquia refiere que sus condiciones han sido faciles y La Guajira y el Tolima indican que sus
condiciones no han sido ni faciles ni dificiles.

Entre las dificultades laborales de los cuidadores, se evidencian que estos se han visto obligados
a reducir sus horas laborales, a no aceptar ascensos, a no poder cumplir horarios de trabajo, a
salir tarde para reponer los tiempos, a no asistir a reuniones, a perder otros beneficios laborales
o, incluso, renunciar. Asimismo, se indica que la mayoria de los cuidadores profesionales en todas
las regiones no poseen Administradora de Riesgos Laborales (ARL) y no reciben ninguna compen-
sacion monetaria por su labor de cuidado.

Referente a salud de los cuidadores, la mayor proporcién de cuidadores pertenecen al régimen
contributivo; no obstante, en La Guajira, el 65 % de los participantes hacen parte del régimen
subsidiado.

Cuidadores de Barranquilla, Bogotd, La Guajira y Santander refieren presentar enfermedades. Sin
embargo, Antioquia, el Tolimay el Valle del Cauca consideran estar sanos.

Las enfermedades crénicas que predominan en el grupo de cuidadores y que se han incrementado por
el acto de cuidado, en general, son la hipertension y ansiedad/depresién e hipertension.
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La experiencia en el sistema de salud por parte de los cuidadores evidencia que Antioquia reporta
facilidades en servicios de salud, seguido de una postura neutra en Barranquilla y el Valle del Cauca, y
Bogota, La Guajira, Santandery el Tolima refieren dificultades en los servicios de salud.

En relacion con la experiencia de los cuidadores frente al acceso en la oportunidad a citas médicas,
se evidencia que en todos los territorios participantes este aspecto ha resultado dificil; por el con-
trario, en Antioquia, seindica rapidez en la oportunidad de citas médicas. La oportunidad de citas de
terapia ha sido dificil en Bogotad, La Guajira, Santander, el Tolimay el Valle del Cauca, y en Antioquia 'y
Barranquilla, el acceso a citas para terapia no ha sido ni facil ni dificil. EL despacho de medicamentos
por parte de las Entidades Promotoras de Salud (EPS) ha sido dificil en Bogotd, Santander, el Tolimay
el Valle del Cauca, y neutral en La Guajira. ELacceso a la atencién domiciliaria ha sido dificil en todos
los territorios, en contraste con Antioquia, que refieren que es de facil acceso.

En relacién con la experiencia de los cuidadores con el sistema de salud, los participantes refieren que
el especialista de su familiar/persona con demencia muestra conocimiento sobre la enfermedad y el
paciente en particular; hallazgo visto en la mayoria de las ciudades, a excepcién de La Guajira, donde
tienen una postura neutral. En relacion con las opciones de tratamiento, en Antioquia, Barranquilla
y el Valle del Cauca, se indica que se conocen diversas opciones de tratamiento, no obstante, los
cuidadores de Bogota, La Guajira y Santander estan en desacuerdo y sefialan que no conocen sobre
opciones de tratamiento. El Tolima tiene una postura neutral en relacién con esta variable. Ademas,
los especialistas resuelven las dudas de las familias y cuidadores en la mayoria de territorios, a excep-
cion de La Guajira, donde estan parcialmente en desacuerdo (68,4 %).

Por otra parte, en relacién con el conocimiento de los cuidadores para asumir el rol de cuidado, se
evidencia que la mayor proporcién de cuidadores en los territorios participantes se sienten capaci-
tados para realizar las actividades de cuidado que demanda un paciente/familiar con demencia, en
La Guajira no se sienten capacitadosy en el Tolima tienen una postura neutra sobre sus habilidades
como cuidadores. Los cuidadores conocen sobre la enfermedad y sus etapas en la mayoria de las
regiones, a excepcion de La Guajira quienes tienen una postura neutra. Hallazgo compartido con
la variable de conocimiento de herramientas para tratar de mantener al paciente/familiar con
demencia activo, aligual que con la variable sobre conocimiento sobre centros dia o instituciones
que brindan estimulacién cognitiva.

En lo referente con los monitoreos de las EPS, solo Antioquia reconoce que sus EPS monitorean a la
persona con demencia, no solo en relacién con el tratamiento, sino también con aspectos de salud
psicolégica o mental de la persona/familiar con demencia, aligual que al cuidador.

De acuerdo con las variables sobre el conocimiento de los seguros que se ofrecen por enfermedad,
accidentes y otros eventos, las voces de los cuidadores y familiares de personas con demencia in-
dican desconocimiento sobre este aspecto. En relacién con el conocimiento sobre procedimientos
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legales para acceder a servicios en salud como tutelas, Barranquilla, Bogota y otros territorios
(cuidador internacional o a larga distancia) refieren tener conocimiento, en contraste con Antio-
quia, La Guajira, Santander, el Tolima y el Valle del Cauca.

Normativa y jurisprudencia en relaciéon con la demencia

=

Acuerdo Plan Politica Decreto Resolucidn Ley

B Envejecimiento y/o adulto mayor M Demencia EA Discapacidad mental o fisica

Fuente: elaboracién propia.

Figura 1. INVENTARIO DE NORMATIVAS COLOMBIANAS RELACIONADAS
CON ENVEJECIMIENTO/ADULTO MAYOR, DEMENCIA, DTA Y DISCAPACIDAD

En relacién con la normativa, se evidencia que en temas de demencia existe solo una politica y una
ley, mientras en cuanto a la DTA, una politica y dos leyes. El tema de discapacidad se evidencia tanto
en acuerdos (1), planes (1), politicas (1), decreto (1), leyes (3) y, en una mayor medida, resoluciones
(4); ademas, el envejecimiento y la adultez mayor también se perciben en las normativas, de modo
que el nimero de leyes que contemplan esta etapa del ciclo vital es mayor (7). Si bien aunque el
envejecimiento, la adultez mayor y la discapacidad son temas que Gltimamente se han observado
en la formulacién de la politicas publicas, es claro que, aun la demencia, entre ella la DTA, no tienen
el reconocimiento y la visibilidad que se requieren para lograr normativas mas justas, equitativas e
inclusivas, ya que no estan incluidas en las politicas actuales. Asimismo, no es claro si la demencia
en el pais es un tipo de discapacidad, pues no se menciona esta enfermedad en las politicas publicas.

De acuerdo con los términos de bisqueda en el Consejo de Estado, la Corte Constitucionaly la Cor-
te Suprema de Justicia, se analizaron 333 tutelas. Se observa que los derechos demandados por
cuidadores de personas con demencia en su mayoria corresponden al derecho a la salud y a la vida
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digna, seguido del derecho a la sequridad social, a ser reconocido como un adulto mayor sujeto de
especial proteccion y el derecho al minimo vital. Una menor proporcién de personas demanda el
derecho a la vida, el diagnéstico, el trabajo, la educacién y a morir dignamente (figura 2).
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Fuente: elaboracién propia.

Figura 2. DERECHO INVOCADO EN TUTELAS INSTAURADAS POR
PERSONAS CON DEMENCIA Y SUS CUIDADORES/FAMILIARES

Las prestaciones solicitadas en su mayoria corresponden a insumos y a elementos de cuidado,
seguido de autorizacion de servicios excluidos del plan obligatorio de salud (P0S), medicamentos
no POS, enfermera permanente (cuidador domiciliario, enfermera, tratamiento integral, pensio-
nes —de vejez, de sobrevivientes, de jubilacién, deinvalidez y sustitucién pensional—), apoyo con
transporte, atencién a persona con discapacidad, valoracién por especialista y, en menor medida,
ambiente sano, péliza de seguro, reconocimiento de prestaciones econémicas, traslado laboral,
reintegro laboraly estabilidad laboral. Es decir, la mayoria se relaciona con solicitudes al sistema
de salud y muchas con el rol del cuidado del paciente como una enfermera permanente y apoyo en
su transporte. Otras tienen que ver con una solicitud pensional que se relaciona directamente con
la situacién econémica del hogar que tiene una persona con demencia. Estas acciones pueden evi-
denciar problemas econémicos de los hogares y la importancia de contar con recursos periédicos
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como una pension. Y otras con acciones que interpone la persona enferma que sigue trabajando
y que necesita el trabajo como fuente de ingresos econémicos. De ahf las solicitudes de reintegro
laboraly de declaratoria de estabilidad laboral. En general, se evidencia que la ciudad donde se ha
presentado el mayor nimero de tutelas es Bogotd, sequido de Antioquia y Santander. Finalmen-
te, se evidencia que las sentencias proferidas por el Consejo de Estado, la Corte Constitucional y
la Corte Suprema de Justicia en su mayoria han sido favorables para los intereses de ciudadanos
colombianos cuidadores de personas con demencia y de las personas con diagnéstico de demencia

(figura 3).

Prestaciones solicitadas

reintegro laboral

Estabilidad laboral

Traslado laboral

Pension de sobrevivie ntes

Pension de jubilacion

Pension de invalidez

Sustituadn pensional

reconocimiento de prestaciones economicas
Pension por medio de cuenta bancaria
Hogar Geriatrico

Poliza seguro

Ambiente sano

Tto Integral

valoracion médica con especialista
Pensidn de vejez

Copagos no pueden constituir una barrera para el...

Inhabilidad para ser testigo matrimonio

insumos y elementos que requiere para su cuidado...

Transpore

Medicamentos no POS

Atencidn a persona con discapacidad
Arresto domiciliario

Atencion domidliaria integral

Cuidador domiciliario

Enfermera permanente

Autorizacidn de servicios excluidos del POS
Devolucion de saldos

Fuente: elaboracién propia.
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Figura 3. PRESTACIONES SOLICITADAS EN LAS TUTELAS
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IV. DISCUSION

Determinar cdmo ha sido la respuesta del derecho a la seguridad social en relacién con las necesi-
dades de la poblacién con demenciay sus cuidadores fue el objetivo de este articulo. Las variables
sociodemograficas, las condiciones familiares, sociales, de trabajo, seguridad social, incluso la
experiencia de los participantes con el sistema de salud, la informacién y el conocimientos de los
cuidadores/familiares para ejercer el cuidado de personas con demencia y seguros y tutelas, fue-
ron analizadas, junto con los resultados de la revisién normativa y jurisprudencial.

Condiciones sociodemograficas de pacientes y cuidadores

Cabe destacar que la muestra fue estadisticamente heterogénea y predominé el género femenino
tanto en la muestra de personas con demencia como en la de cuidadores. En relacién con la parti-
cipacion de mas mujeres con demencia, segtn el Boletin de salud mental: Demencia, del Ministerio
de Salud (2017), en 2015, el diagnéstico de demencia se ha dado principalmente en el género fe-
menino (64,1 %), en comparacién con el género masculino (35,9 %) (Gonzdlez Quifiones, 2017).
Por su parte, de acuerdo con la encuesta SABE (2015), hay una prevalencia porcentual de la demen-
cia en mujeres con un 10,7 %, en comparacion con un 8,1 % en los hombres. Esto, por una parte,
indica que las mujeres tienen mds probabilidades de enfermar dadas las condiciones sociales y
medioambientales que aumentan el riesgo de demencia (Mintzer et al., 2019) y, por otra, que
las mujeres consultan mas que los hombres, dado que estdn mas preocupadas por su salud (Fee,
1975). EL predominio del género femenino en el grupo de cuidadores (87,4 %) es similara lo repor-
tado en diferentes investigaciones (Barrera et al., 2011; Vargas Escobar y Pinto Afanador, 2010).
Esto confirma que el rol de cuidador se le ha asignado histdrica y culturalmente a mujeres (Barrera
et al., 2011) y necesariamente supone que cualquier medida que se adopte en favor de quienes
tienen este rol adopte una perspectiva de género para comprender las situaciones particulares y
mas gravosas en las que se encuentran las mujeres frente a los hombres.

La edad de nuestros participantes fue heterogénea en ambos grupos, debido a que los participantes
sufren de demencia de origen tanto tardio (después de los 65 afios) como temprano (antes de los 65
afos). En Colombia, tenemos el grupo poblacién mds grande del mundo con Alzheimer familiar tem-
prano (Lopera et al., 1997; Romero-Vanegas et al., 2010), que represent6 una poblacién importante
en este estudio, ya que los sintomas de este tipo de demencia surgen entre los 28 y 30 afios (Acos-
ta-Baena et al., 2011). Esto hace necesario que se establezcan estrategias que promuevan la calidad
devida tanto de las personas con demencia de origen tardio como temprano. Mas alin cuando las mds
j6venes estan comenzando su vida laboral productiva de la que dependen, ademas, segtin nuestro or-
denamiento juridico, la posibilidad de gozar de una pensién en un futuro. No comprender esto puede
impedirles el acceso al mercado laboraly de paso a una pensién en un futuro. Estos obstdculos, por su
parte, impactarian la vida de quienes asumen su cuidado, que en una mayor proporcion son mujeres.
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Por parte de los cuidadores, si bien este grupo también evidencié una edad heterogénea, la ma-
yoria se encuentra en una edad productiva. Si se analizan estos datos desde la realidad del con-
texto colombiano en atencién a la preponderancia de mujeres ejerciendo el rol de cuidadoras, se
encuentra que el porcentaje de desempleo en las mujeres, en el primer trimestre de 2022, fue del
17,1 %, cifra muy superior al 10,4 % de los hombres, situacion que puede estar relacionada e,
incluso, responder a su rol de cuidado, tal y como lo indican . En esta linea, el Departamento Ad-
ministrativo Nacional de Estadistica (DANE, 2020) refiere que el rol de cuidado disminuye la tasa de
ocupacion en un 10,3 % respecto de aquellas mujeres que no ejercen este rol.

Ademads, en relacién con el nivel educativo, en nuestra muestra se observé que la mayoria de los
participantes son graduados universitarios.

Aseguramiento en salud de pacientes y sus cuidadores

En relacion con los regimenes de aseguramiento en salud, la mayor proporcion de participantes
pertenecian al régimen contributivo, toda vez que, salvo los que viven en La Guajira, se encuen-
tran ubicados en aquellas ciudades donde, segtn el DANE (2022), prima la afiliacién al régimen
contributivo con un 57,2 %. La Guajira hace parte del 23,6 % de los territorios donde predomi-
nan el régimen subsidiado (DANE, 2022) y donde incluso hay poblacién no afiliada aun cuando el
porcentaje de afiliacion en Colombia llegue incluso al 95 % (Bran Piedrahita et al., 2020; Rodri-
guez Hernandez et al., 2015). Cabe resaltar que los cuidadores de La Guajira refieren dificultades
y corrupcion para aplicar a la encuesta Sistema de Identificacién de Potenciales Beneficiarios para
Programas Sociales (Sishén) como mecanismo para ingresar en el régimen subsidiado, situacién
que los expone a la pobreza (Trujillo et al., 2005).

En general, la muestra evidencia que la poblacién encuestada goza de cierta capacidad de pago,
pues quienes pertenecen al régimen contributivo son aquellas personas que segun la regulacién
gozan de capacidad econémica en el territorio nacional.

En relacién con la experiencia en el sistema de aseguramiento en salud de los cuidadores, los
participantes refieren dificultades en cuanto a la oportunidad en citas médicas, citas de terapiay
atencion domiciliaria integral, lo cual también es reportado por diversos autores, que indican ba-
rreras en el acceso y la atencién en el sistema de salud colombiano (Bran-Piedrahita et al., 2020;
Campaz Payan y Montario Olaya, 2019; Rodriguez Hernandez et al., 2015). Otra de las barreras en-
contradas se relaciona con el despacho de medicamentos. Este hallazgo se confirma por Rodriguez
Hernandez et al. (2015) y Vasquez et al. (2021) quienes reportan dificultades en la dispensacién
de férmulas médicas en Colombia. Estos problemas de acceso y de solicitud de medicamentos pue-
den responder a los problemas generales de provision de medicamentos del sistema general de
salud, tales como que algunos medicamentos estdn por fuera del plan de beneficios en salud (PBS)
y existen problemas de las EPS con sus proveedores de medicamentos para cubrir, incluso, los que
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estan dentro del PBS (Morad Acero, 2021). Este hallazgo, ademas, coincide con las solicitudes mds
frecuentes de las acciones de tutela analizadas.

Finalmente, los cuidadores refieren que los especialistas médicos consultados muestran conoci-
mientos sobre la enfermedad, tienen informacién clara sobre el tratamiento y algunos reportan
conocer diversas opciones, a excepcion de Bogotd, La Guajira y Santander, donde parece que no
son informados sobre las diversas opciones de tratamiento para la persona con demencia. Asimis-
mo, se evidencian dificultades en territorios rurales como La Guajira donde las personas indican
que no se les informé sobre aspectos relacionados con la enfermedad. Esto coincide con en el es-
tudio de Bran-Piedrahita et al. (2020), quienes refieren barreras no solo en atencién y acceso en
salud en dreas rurales, sino también dificultades para educar a la poblacién que consulta, ya que,
en Colombia, los profesionales en salud atienden un exceso considerable de consultas sin contar
con un tiempo prudente y coherente con una atencién integral (Delgado Gallego et al., 2010).

Condiciones sociales y familiares del paciente y sus cuidadores

En relacion con las condiciones familiares y sociales, en el grupo de pacientes con demenciay cui-
dadores, se evidencia que estos residen con su cényuge o con uno de sus hijos (familia nuclear), lo
cual coincide con otros estudios, ya que se reporta que en la mayoria de los casos hay un integran-
te en la familia, denominado cuidador principal/cuidador familiar, que es quien asume la respon-
sabilidad del cuidado de la persona con demencia, usualmente, en forma permanente (Arias Rojas
et al., 2015; Chaparro-Diaz et al., 2016; Cerquera Cérdoba et al., 2012; Cerquera Cérdoba et al.,
2016). Por otra parte, que los cuidadores cuenten con un cényuge sugiere que el apoyo que este
representa, al tener un vinculo afectivo, favorece el desahogo, la catarsis y elapoyo en la toma de
decisiones en el cuidado (Cerquera Cérdoba et al., 2012; Salazar-Maya et al., 2020).

La situacién econémica familiar de los participantes es regular-buena, en gran medida porque el
aporte realizado al hogar lo realiza exclusivamente el pacient, a partir de su ingreso pensiona, o
el mismo cuidado, quien, aparte de ejercer este rol, trabaja en el mercado laboral productivo (G6-
mez-Galindo et al., 2016). Ahora, dado que tienen hijos en edad escolar o menosy en sus hogares
residen entre 2 y 4 personas, cuidar representa una carga financiera, segln la percepcién de los
cuidadores. Esto muestra que, a pesar de que los hogares tengan capacidad de pago, la situacion
econémica general se percibe como reqular, toda vez que hay una tnica fuente de ingresos y diver-
sas personas dependientesode este.

Situacién pensional del paciente y su cuidador

En relacién con el tema pensional, cabe anotar que el aseguramiento del riesgo de invalidez en
el sistema de seguridad social en Colombia, se encuentra a cargo de los subsistemas de pensiones
y riesgos laborales. La pensién de invalidez estd sujeta al declaratorio de una pérdida de capaci-
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dad laboral de, al menos, el 50 %y a la acumulacion de una densidad minima de semana, en el
sistema de pensiones. Lainvalidez se estructura cuando el afiliado presenta dificultades cognitiva,
y cuando, a pesar de los tratamientos por neurologia y psiquiatria, no se evidencin una recupera-
cién, sino una acentuacién del deterioro.

Esta calificacion se realiza de acuerdo con las reglas del Manual dnico para la calificacion de la
pérdida de la capacidad laboral y ocupacional (Decreto 1507 de 20144. Cabe resaltar que este de-
creto de 2014 no establece pardmetros para calificar la demencia, puesosolo describelel Alzheimer
ignorando otros tipos de demencia. Aunado a esto, cuando estamos ante un Alzheimer familiar
temprano, cuyos sintomas inician a una edad temprana, dificilmente quien la padece ha logra-
do alcanzar la densidad minima de semanas que exige el sistema pensional. Y si pensamos en el
sistema de riesgos laborales, la demencia no es una enfermedad laboral, dado que tiene causas
multifactoriales (genéticas, estilos de vida y factores de riesgo vascular).

Lo anterior supone que existen diversos obstaculos, algunos legales como la falta de claridad para
calificar la demencia, que dificultan que quien padece esta enfermedad acceda a una pensién de
invalidez a través del sistema de pensiones.

Tiempos dedicados al cuidado y su impacto

Por otro lado, en relacién con los tiempos de cuidado, encontramos que el trabajo de cuidado, ademas
de no ser remunerado, alcanza las 40 horas semanales y, como se ha reiterado, esta fuertemente con-
centrado en mujeres. Cabe indicar que, cuidar de una persona con demencia, es una labor continuada
que perduray se agudiza en el tiempo (Ministerio de Salud y Proteccion Socia., 2016). Por otra parte,
observamos que la mayoria de nuestros cuidadores tienen solo un dia de descanso. Esto muestra que,
es escaso el tiempo que el cuidador le puede dedicar a su familia (espos-/hijos), a actividades de ocio,
a su rol social e, incluso, a su rol laboral, hallazgo que se corrobora por lo reportado en el informe
de tiempos de cuidado (Asi Vamos en SaluE, 2020). Esta situacion incrementa el estrés debido a que
los cuidados a largo plazo dirigidos a las personas con demencia se vuelven extenuantes y generan
agobio (Folbre, 2017; G6mez-Galindo et al., 2016; Salaza -Maya et al., 2020). Los mismos cuidadores
refieren que por su condicién de cuidadores han d esarrollado ciertas e nfermedades o susalud se
ha deteriorado. Los datos recolectados muestran, por ejemplo:, ansiedad, depresién, hipertension,
problemas de colon y estomacales, misculo-esqueléticos y tiroides; enfermedades que también han
sido identificadas por diversos autores, quienes encontraron esas afecciones fisicasy mentales en
cuidadores de personas con demencia (Mausbach et al., 2007; Rosness et al., 2011).

Por otro lado, esto coincide con los motivos mds frecuentes de las acciones de tutela instauradas.
Para ser especificos, se observa quedeentre los derechos demandados y las prestaciones solicitadas,
se encuentran el derecho a la salud, a la vida, a la seguridad social, y a ciertas prestaciones que,
ademads, coinciden con las excluidas mediante la Resolucién 5267 de 2017. Esta resolucién, en efecto,
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comprende un listado de servicios y tecnologias excluidos de la financiacién con cargo a los recur-
sos publicos asignados a la salud, tales como: hogares geridtricos, estrategias lldicas y recreativas,
terapias que no hacen parte del enfoque terapéutico (suplementos vitaminicos, pafiitos himedos,
pafiales, cuidador profesional). Estos aspectos que demandan podrian favorecer la calidad de vida del
enfermoy su cuidador y ain mds, si es un cuidador familiar que debe trabajar para subsistiry costear
los gastos de bolsillo que demanda el cuidado de una persona con demencia.

Junto con la Resolucién 5267 de 2067, existe la Resolucion 5521 de 2013, que en su articulo 29 ex-
cluye el servicio del cuidador del POS hoy PBS al sefialar que la atencién domiciliaria no contempla
“recursos humanos con finalidad de asistencia o proteccién social, como es el caso de cuidadores”,
puesto que su cardcter es asistencial y no estd directamente relacionado con la garantia de la salud.
Se cree, ademas, que esto es un deber derivado de la solidaridad, en cabeza de los parientes y fami-
liares mas cercanos. Lo que llama la atencién es que este debr, no es reconocido en el mercado laboral
productivo y que, como se ha advertido, se ha asignado a las mujeres en una mayor proporcion.

Condiciones laborales de los pacientes y sus cuidadores

En referencia con las condiciones de trabajo, la mayoria de los pacientes, aun cuando estén en una
edad laboral, no laboran. Solo el 19 % hacen parte de la fuerza laboral, en gran medida por su con-
dicién de demencia leve recién diagnosticada. En relacién con los cuidadores, la mayoria de los par-
ticipantes en los territorios, laboran, sin embargo, sus responsabilidades como cuidadores afectan
su desempefio laboraly, por lo general, sus empleadores no les brindan flexibilidades laborales. Mu-
chos, incluso, se han visto obligados a reducir sus horas laborales, a no aceptar ascensos, a no cum-
plir horarios de trabajo y, por tanto, a salir tarde para reponer los tiempos, a no asistir a reuniones,
a perder otros beneficios laborales e, incluso, a renunciar. Esta situacion acentda los obstaculosy las
barreras que ya padecen principalmente las mujeres en el mercado de trabajo en cuanto al acceso a
trabajos formales, remunerados, socialmente reconocidos, estables y de direccién. Estos hallazgos
han sido consistentes, ademds, con lo reportado en la encuesta SABE (2018)enen la que se refiere que
el cuidador no tiene horarios definidos, y con el estudio de Alvarez et al. (2005) y Lozada et a., (200),
en Espafa, que indican que un 61 % de los cuidadores informales de personas con demencia tienen
dificultades en sus trabajos remunerados. En esta linea, otros autores refieren quelatender a una per-
sona con demencia y tenerteademds, un rol laboral potencia el riesgo para desarrollar enfermedades
psicoldgicas y fisicas (Cerquera Cérdoba et al., 2012; Mausbach et al., 2007).

Proteccion social de los cuidadores

En relacién con las condiciones de proteccién social de los cuidadores de personas con demencia,
evidenciamos que la mayoria no cuenta con una afiliacién o aseguramiento a una ARL. Y como esta
afiliacion busca la disminucién de riesgos laboraleselno tener una proteccién a riesgos laborales
incrementa el estrés, el temory la ansiedad (Moreno Jiménez, 2011).
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La Organizacién Internacional del Trabajo (OIT, refiere quélno controlar factores psicosociales en
el trabajo influye en la salud, en el rendimiento y en la satisfaccién (Addati et al., 2022). Factores
como la sobrecarga y el ritmo, los horarios laborales, el ambiente, la relacién familia-trabajo y
la seguridad contractual, son factores clave que inciden en la salud del cuidador formal de una
persona con demencia. Por otro lado, y en concordancia con los cuidadores, existe el C156 - Con-
venio sobre los trabajadores con responsabilidades familiares, 1981 (ndm. 156), que no ha
sido ratificado por Colombia. Este evidencia la discriminacion que sufren los
trabajadores familiares, y las cargas que asumen que limitan sus posibilidades en la actividad
productiva.

Conocimiento de planes y programas por parte de los cuidadores

Si bien la mayoria de los cuidadores participantes refieren sentirse capacitados para enfrentar el reto
que demandelcuidar a una persona con demencia, asi comelconocer sobre centros de estimulacién
cognitiva observamos que en zonas rurales del pais (La Guajira), la atencién, el acceso y las opor-
tunidades de formacién para cuidadores atin es precaria, hallazgos que también se observava en lo
reportado por Bran-Piedrahita et a., (202), en su estudio sobre las barreras en salud poblacién rural.

Acceso a mecanismos hormativos

Aunque la politica colombiana cuenta con planes, decretos, leyes, resoluciones, acuerdos, entre
otros, en favor de la poblacién adulta mayordeen los que se plasma que los adultos mayores son
sujetos de especial proteccién, aligual que las personas con discapacidad y tienen cierta prioridad
en relacién con elacceso y la atencién en los servicios del sistema de salud, este estudio evidencia
inconformidad por parte de los cuidadores y vulneracion de diversos derechos, situacién que los
lleva a interponer acciones de tutea, como prerrequisito para que se les reconozcan sus derechos.
No obstante, no en todas las regiones tienen conocimiento sobre la accidn de tutela, aspecto que
podria estar limitado por la localizacién geogrdéfica, la desinformacién o el desconocimiento de sus
derechos. Para Vélez,(2005), las acciones de tutela son acciones judiciales, que operan como un
mecanismo de proteccion del derecho a la salud y un proceso alterno para acceder a los servicios
en salud; sin embargo, también se reporta un desconocimiento por parte de los usuarios para
adelantar a este tipo de tramite.

CONCLUSIONES

Las respuestataa las necesidades juridicas y de sequridad social en la demencia han sido parciales,
de ahf que sigan existiendo mltiples retos para atender a la poblacién con demenciay a sus cui-
dadores. Entre ellos se resalta la falta de reconocimiento de la demencia tardia y en mayor medida
la de origen temprano, asi como la ausencia de normativas y rutas de atencién especificas para
esta poblacion. Por otra parte, aunque se han realizado esfuerzo relacionados con la perspectiva
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de género, alin existen retos para las mujeres que ejercen el rol de cuidado: problemas laborales
de quienes padecen demencia y sus cuidadoras, retos en el acceso en el sistema de salud y en la
calificacién de pérdida de capacidad laboral por demencia, por uso de instrumentos desactualiza-
dos, aunado a obstaculos legales, para acceder a una pension de invalidez. La identificacién de
estos retos, a partir de la voz de los pacientes directos y sus cuidadores y asi como una revision
jurisprudencial, muestra que, en Colombia, se deben unir esfuerzos multi sectorial para contribuir
a generar programasy politicas orientadas a esta poblacién. El derecho a la seguridad social debe,
por tanto, contribuir a generarlos.
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