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EXPOSICION DE MOTIVOS

1.- INTRODUCCION

La discapacidad es la restriccion o falta (debido a una deficiencia) de
la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se consideran normales para un ser humano. Es una
condicion heterogénea que en el ambito personal involucra tanto una
perspectiva social como una perspectiva médica, ya que afecta no

solo el cuerpo y la mente de la persona sino también su interaccion
social®

En el Pert, conforme a la Encuesta Nacional Especializada en
Discapacidad (ENEDIS-2012), se determind al 2012 (ahora la suma
puede ser distinta), que hay un total de 1°575,402 personas con
discapacidad, a nivel nacional, lo que equivale al 5.2% de la poblacién
nacional, donde el 52% es poblacién femenina, y el 48% de la
poblacidn es masculina®,

La discapacidad como condicion puede clasificarse en cinco grandes
grupos®:

1.- Discapacidades sensoriales y de la comunicacion que alude a
discapacidades auditivas y del habla, tales como la ceqguera, la
pérdida de un ojo, la perdida de la vista en un 0jo, la sordera, la
mudez (por lesidn en cuerdas vocales), etc.

(1) Cfr. ANDREA PADILLA-MUROZ.- Discapacidad: contexto, concepto y modelos, en Revista Colombiana de
Derecho Internacional N° 16, Bogota enero junio de 2010 p. 384 y 399; LiLiAnA PANTANO.- Clasificacidn
internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (cif): la version en lengua espafola.
La trastienda de la cif del modelo cultural y social subyacente en Siglo Cero. Revista espafiola sobre
discapacidad intelectual Vol. 34 N° 205 Salamanca 2003, p. 37.

(2) Cfr. Primera Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad 2012. Lima INEl 2014 en
https://www.inei.gob.pe/media/MenuRecursivo/publicaciones_digitales/Est/Lib1171/ENEDIS%2020
12%20-%20COMPLETO.pdf, p. 9. (Visualizado el 04/04/2019).

) Cfr. MILAGROS CAHUANA CUENTAS.- Carga subjetiva y calidad de vida relacionada con la salud en
cuidadores de nifios con discapacidad y nifios con multidiscapacidad en Revista de Psicologia. Afio 2016
Vol. 6, N°2 Universidad Catdlica San Pablo. Arequipa 2016, p. 14-15.
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2.- Discapacidades motrices referidas al caminar, a la manipulacion
de objetos y coordinacion de movimientos, lo que implica
encontrarse por ejemplo en silla de ruedas, andadera etc., o
protesis para desarrollar actividades del dia a dia.

3.-Discapacidades mentales, referidas a deficiencias intelectuales y
conductuales que limitan el aprendizaje y el modo de conducirse,
donde la persona no puede interrelacionarse con su entorno y se
restringen sus actividades.

4. Discapacidades Multiples y otras vinculadas a combinaciones de

discapacidades, por ejemplo, ceguera y sordera o mudez o retraso
mental, etc.

S.-Discapacidades no especificadas donde se consideran las
discapacidades no incluidas en los grupos anteriores como los
sindromes que implican mas de una discapacidad, como las
referidas al corazon, a los pulmones, al rifidn, las enfermedades
cronicas degenerativas como el cancer invasivo, etc.

De acuerdo al ENEDIS 2012 la poblacién que presenta discapacidad
en una mayor proporcion es la poblacién entre 65 y mas afios,
seguido por la de 15 a 65 afios, siendo la poblacion de los menores
de 15 afios la de menor tamafio en lo que se refiere a discapacidad
en nuestro pais.

La discapacidad presenta niveles, por ejemplo, no tiene el mismo nivel
de discapacidad aquel que no ve claramente de lejos por un problema
de miopia a aquel que tiene paralisis en una mano.

En nuestro pais, podemos calificar la discapacidad -conforme a la
Norma Técnica de Salud N° 127-MINSA/2016/DGIESP aprobada por
Resolucion Ministerial del 21 de diciembre de 2016- en tres niveles:

1.- Discapaciaad Leve o ligera: Cuando la persona realiza y mantiene
la actividad con dificultad, pero sin ayuda®.

@ Cfr. Norma Técnica de Salud N° 127-MINSA/2016/DGIESP, p. 7. .
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2.- Discapacidad Moderada: Cuando la persona realiza y mantiene la
actividad solo con dispositivos o ayudas o con la asistencia
momentanea de otra persona®.

3.- Discapacidad Severa: Condicion en la que la persona con
discapacidad tiene dificultad grave o completa para la realizacién de
sus actividades cotidianas, requiriendo para ello del apoyo o los
cuidados de una tercera persona la mayor parte del tiempo o
permanente®),

Cabe indicar que tanto la discapacidad moderada como severa
requieren la asistencia o el cuidado que le brinda una tercera persona
que la literatura denomina como “cuidador”, el cual puede ser de dos
tipos el formal y el informal®.

El cuidador formal es aquel que se dedica de manera profesional o
técnica al cuidado de una tercera persona. Tiene las siguientes
caracteristicas:

- Tiene capacitacion previa

- Recibe remuneracion por el trabajo efectuado.

- Tiene un horario pactado.

- Tiene un grado de compromiso mas o menos elevado.

Por otro lado se encuentra el cuidador informal quien asume esta
responsabilidad en virtud de la cercania con la persona discapacitada.
Se caracteriza por:

- No poseer capacitacion previa o adquirirla con posterioridad.

- Pertenecer al entorno proximo o mas cercano de la persona
discapacitada.

- Poseer un compromiso elevado con el cuidado.

) Cfr. Norma Técnica de Salud N° 127-MINSA/2016/DGIESP, p. 7
©) Cfr. Norma Técnica de Salud N° 127-MINSA/2016/DGIESP, p. 7

V) véase ampliamente: ESTER MARCOS NAVARRO.- Calidad de vida del cuidador del hemipléjico vascular de

(visualizado el 07.04.19), p. 27. MILAGROS CAHUANA CUENTAS.- Carga subjetiva y calidad de vida
relacionada con la salud en cuidadores de nifios con discapacidad y nifios con multidiscapacidad en
Revista de Psicologia. Afio 2016 Vol. 6, N°2 Universidad Catélica San Pablo. Arequipa 2016, p. 15.
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- No recibe remuneracion alguna.
- Brinda una atencion sin limite de horario.

Cuando el cuidador en un miembro de la familia de la persona con
discapacidad se le denomina cuidador familiar.

Respecto al cuidador profesional se advierte que se trata de una linea
de trabajo para el cual se preparan tanto académica como
psicoldgicamente, se trata de una opcién buscada y que se compensa
con un emolumento.

Por el contrario el cuidador informal y sobre todo el cuidador familiar
asume una responsabilidad surgida de la vinculacion directa con una
persona discapacitada, compromiso para el cual nadie esta preparado
ni académicamente, ni psicolégicamente. La responsabilidad del
cuidador familiar, por ejemplo, respecto a una persona con EPOC, con
Alzheimer, con artrosis, con artritis, con Parkinson, u otra situacidn
incapacitante, genera consecuencias en sus condiciones personales,
laborales y sociales.

Personales como aquellas que afectan su salud mental como la
depresion, el estrés, la ansiedad, trastornos del suefio, problemas
osteomusculares, esguinces, dolores de cabeza, cansancio, reduccion
del ejercicio fisico, perdida de energia, fatiga cronica, sensacion de
cansancio continuo, consumo excesivo de bebidas con cafeina,
alcohol y pastillas tranquilizantes, riesgo de hipertension, alergias,
afecciones de la piel, lumbalgias, palpitaciones, temblor en las manos,
trastornos gastricos e intestinales, problemas de memoria y dificultad
para concentrarse, respuesta inmunoldgica reducida, mayores
concentraciones de insulina, colesterol, triglicéridos, enfermedades
psicosomaticas.

Laborales donde se auto limita su potencialidad laboral o se renuncia
a la misma en aras del cuidado del familiar.

En lo social el cuidador incide en reducir o anular su tiempo libre y la
interaccion con otras personas en aras del cuidado al familiar con
discapacidad.
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Por ello, se afirma con razén que el cuidador familiar es un paciente
oculto ya que sufre importantes repercusiones en su vida y salud
debido al sindrome del cuidador donde como consecuencia de la
carga objetiva y subjetiva se produce un deterioro de la calidad de
vida, disminucién de las expectativas de desarrollo profesional y
familiar, mayor consumo de medicamentos sobre todo ansioliticos,
abandono del autocuidado, etc.®,

Respecto al perfil del familiar-cuidador tenemos que algunas
investigaciones comparadas en Europa y Norteamerica nos orientan
al respecto. En Espafia, al 2004, por ejemplo, se puede advertir el
siguiente perfil:

- EI 83% de los cuidadores son mujeres.

- Entre las mujeres cuidadoras, la vinculacion de parentesco con
la persona cuidada es de hija en el 43%, esposa en el 22% vy
nuera en el 7.5%.

- La edad promedio de los cuidadores es de 52 afios (un 20%
superan los 65 anos).

- El 77% de los cuidadores se encuentra casado.

- El 70% de los cuidadores comparte el domicilio con la persona
que cuida.

- En el 80% de los casos no existe una ocupacion laboral
remunerada de los cuidadores.

- EI 85% de los cuidadores presta ayuda diaria a su familiar.

- ElI 60% de los cuidadores no recibe ayuda de otras personas.

- La rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por otros
miembros de la familia es moderadamente baja (20%).

- El 17% de los cuidadores comparte la labor del cuidado con
otros roles familiares, como cuidar de sus hijos®.

8 Cfr. AURORA QUERO RUFIAN.- Los cuidadores familiares en el Hospital Ruiz de Alda de Granada. Tesis
Doctoral. Universidad de Granada. Granada 2007, en https://hera.ugr.es/tesisugr/16683134. pdf
(visualizado el 07.08.2019), p. 47.

%) ESTER MARCOS NAVARRO.- Calidad de vida del cuidador del hemipléjico vascular de edad avanzada en

http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/marco-calidad-01.pdf, (visualizado el
07.04.19), p. 32.
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En Estados Unidos al afio 1999 encontramos el perfil siguiente:

- El 26.6% de la poblacion adulta en alguna oportunidad ha
proporcionado cuidado a un enfermo crénico, discapacitado o
anciano (familiar o amigo).

- El' 44% de la poblacion de cuidadores es de sexo masculino.

- El costo de los servicios de los cuidadores familiares se estimaba
para aquella época en 257 billones de ddlares al afio.

- La mitad de las personas mayores de 85 afios necesita algin
tipo de ayuda en su cuidado personal.

- Los cuidadores ancianos con antecedentes propios de
enfermedades cronicas que requieren algln tipo de cuidado,
refieren estrés y tienen un 63% mas de mortalidad que sus
pares no-cuidadores.

- El grupo de cuidadores familiares estd disminuyendo para
Estados Unidos: En 1990 habia 11 cuidadores potenciales por
cada persona que necesitaba algin tipo de cuidado. Se estima
que en el afo 2050 este ratio sea de 4:1.

- El 61% de los cuidadores familiares ‘a tiempo completo’
(aquellos que proporcionan al menos 21 horas de cuidado a la
semana) ha sufrido de depresion. Algunos estudios han
demostrado que el estrés del cuidador influye negativamente
en la evolucién del paciente cuidado.

- El cuidador principal, sobre todo cuando se trata del conyuge,
no recibe ayuda de otros miembros de la familia. Un estudio ha
demostrado que % partes de los cuidadores dependen de ellos
Mismos.

- Un 80% de los cuidados proporcionados en el domicilio es
realizado por cuidadores familiares.

- Se estima a 1999 que las empresas estadounidenses pierden
entre 11 y 29 billones de ddlares al afio debido a la necesidad
de los empleados para cuidar a sus familiares mayores de 50
anos.

www.congreso.gob.pe Edificio José Faustino Sdnchez Carridn Jr. Azdngaro 468 - Lima )(
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- El 55% de la poblacién adulta es, o se espera que sea, un
cuidador familiar(9,

En nuestro pais, existen algunas investigaciones que se han
abocado a establecer el perfil de los familiares-cuidadores,
encontramos algunas que relnen algunas caracteristicas en estos
perfiles a partir de familiares cuidadores de pacientes con
demencia; familiares cuidadores de pacientes con Alzheimer y
familiares cuidadores de pacientes con espectro autista:

La primera efectuada por MARIA ELENA ARCOS NAQUIRA y MILAGROS
FLORES VALDIVIA el 2003 en su tesis de pre grado en la Universidad
San Agustin y que fue retomado en su articulo sobre el tema(tV
inciden en destacar las caracteristicas en los familiares-cuidadores
de los pacientes con demencia, encontrando lo siguiente:

S Ladad
Vartable Femening Masculing Do zoa 50 D gz b B LR faan 0 B
porcentaje Rati 20t 1 a1
Estado cnil Coracdvisbe spvtrevo
Vartahle Soltera | Casado Viude | Diverciasdn | Prmanie | Secundara | i
prraena 25t 2ty bt i
|
Parentesco Keluzion
s i :
‘ariabibc Chnyuge § Hijda | Neete | Oteos | Catdlios | DGuanedloo | Costizno | aen
Frtiak ¥
ponentaje 27" 59" By 12t gt

Es decir que gran parte de los familiares-cuidadores son
mayoritariamente del sexo femenino (el 80%), de una edad
preponderantemente entre 41 a 60 anos, en un 62% casada y en un

19 EstER MARCOS NAVARRO.- Calidad de vida del cuidador del hemipléjico vascular de edad avanzada en
http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/marco-calidad-01.pdf, (visualizado el
07.04.19), p. 33.

(1) Gilda Milagros Flores Valdivia/ Maria Elena Marcos Naquira.- Afrontamiento y sobrecarga subjetiva
de cuidadores de pacientes con diagndstico de demencia en Revista de Psicologia Afio |, numero 1
Univ. Catdlica San Pablo 2014, p. 44,
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25% con un grado de instruccién superior, siendo en un 59% hija y
profesando en un 94% la religion catdlica.

Esta investigacion ha sido respaldada por los datos obtenidos por
Liliana Hidalgo en su Tesis del 2013 que incide en cuidadores de
pacientes con Esquizofrenia donde generalmente los familiares-
cuidadores eran mujeres en un 69.7% con una edad promedio de
55.3 afos y un 57% eran madre del paciente?),

Una segunda investigacion efectuada el 2013 por EDwARD CHACON y
LUCERO VALVERDE referida a los familiares cuidadores de pacientes con
Alzheimer establece en unos 82.2% el porcentaje de cuidadores
femeninos, siendo los adultos intermedios un 65%, mientras que un
57.5% hijos y un 52% solteros?),

Una ultima investigacion efectuada el 2016 por ROSA ANGELICA SEPERAK
incide en los familiares cuidadores de los nifios con espectro autista
donde indica que es la madre la que generalmente se hace cargo, lo
que afecta su economia pues es ella la que muchas veces soporta la
economia del hogar(¥,

2.- SOBRE LA PROPUESTA LEGISLATIVA

Considerando lo expuesto se hace necesario modificar la normativa
nacional relativa a la discapacidad a fin de incorporar una serie de
modificaciones dirigidas a reconocer el papel trascendental que

12} LiiaNA MILAGROS HIDALGO PADILLA.- Sobrecarga y afrontamiento en familiares cuidadores de personas
con esquizofrenia. Tesis Pontificia Universidad Catdlica 2013, p. 19 (visualizado el 07.04.2019) en
http://tesis.pucp.edu.pe/repositorio/bitstream/handle/123456789/4700/HIDALGO PADILLA LILIAN
A_PERSONAS ESQUIZOFRENIA.pdf?sequence=1&isAllowed=y

113 yer: EDWARD CLEYMER CHACON ROSADO / LUCERO VALVERDE NATALY DE LA CRUZ.- Estrategias de afrontamiento
y nivel de sobrecarga en el cuidador informal de la persona con Alzheimer. Hospital Regional Docente
de  Trujillo 2013. Tesis 2013  Universidad Privada  Antenor Orrego, ©p. 45
http://repositorio.upao.edu.pe/bitstream/123456789/307/1/ESTRATEGIAS AFRONTAMIENTO CHA
CON_EDWARD.pdf (visualizado el 07.04.2019).

14 Cfr. ROSA ANGELICA SEPERAK.- Influencia de la resiliencia en la sobrecarga subjetiva de madres de
nifios con trastorno de espectro autista en Revista de Psicologia (Arequipa. Univ. Catdlica San Pablo)
/ Afio 2016 / Vol 6 / N° 1, p. 30.
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desempefia el familiar-cuidador de una persona con discapacidad
severa,

a) Sobre el segundo parrafo del articulo 26 de la Ley
29973.

Se propone la insercion de un segundo parrafo in fine del articulo
26 de la Ley 29973, toda vez que la salud del familiar cuidador
informal no resulta considerada, ni valorada, es el denominado
"paciente oculto”, al que se refiere la literatura, a pesar que éste
resulta ser el soporte fundamental de la persona con discapacidad
severa, y al ser su presencia muchas veces determinante para que
la misma pueda seguir con su vida. Pér tal motivo debe
ampararsele el derecho a la salud en relacién a la persona con
discapacidad, ya que si pierde o se lesiona éste bien juridico la
persona con discapacidad quedaria practicamente en el abandono.

Cabe indicar que debe tratarse de un cuidador familiar registrado,
es decir no puede ser uno sin registrar dado que se precisa una
acreditacion y el registro de una serie de datos personales
necesarios para acceder a este derecho.

El cuidador familiar informal es un recurso humano del que la
persona con discapacidad severa no puede prescindir, por ello se
hace necesario tutelar su salud en el marco de la proteccion a la
salud de la persona con discapacidad ya que permite viabilizar la
salud integral de la persona discapacitada severa.

b) Sobre el segundo parrafo del articulo 45.1 de la Ley
29973

Este segundo parrafo in fine del articulo 45.1 de la Ley 29973,
cuya insercion se propone resulta de trascendental importancia.
El cuidador familiar registrado tiene a la vez que trabajar o trabaja,
debido a que la mantencion de esta labor de ser el soporte de una
persona con discapacidad severa supone gastos constantes y
permanentes.
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Muchas veces el cuidador familiar de una persona con
discapacidad severa ya trabaja para el Estado o bien para una
entidad particular, en tal sentido, reparte su esfuerzo al maximo
lo que es menester valorar.

Por ello, considerando este enorme esfuerzo que desarrolla este
cuidador familiar por generar este soporte a la persona con
discapacidad severa y a la vez ser el soporte econdmico de la
misma, es que se ha considerado necesario que se flexibilicen
sus condiciones de trabajo dentro de las condiciones razonables
que le permitan cumplir con las finalidades para el que fue
contratada es decir sin afectar su desempefio sin perjudicar su
entorno laboral.

Muchas veces, el empleador, que ya conoce del caso del
cuidador familiar, llega a un acuerdo extraoficial de facto, sin
mayor relevancia laboral, lo que le permite flexibilizar su trato
laboral, como por ejemplo: comenzar antes la jornada laboral,
culminar mas temprano, tener dias de excepcion recuperables
con otro dia o a largo plazo con horas adicionales; quedarse en
escritorio y no en campo, ubicarse laboralmente en el distrito o
en uno cercano a su domicilio, etc las variables de flexibilizacion
aplicables son variadas, lo importante es que este derecho le
sea reconocido a los familiares-cuidadores y no sea una
situacion discrecional surgida de la consideracion del empleador
y que puede cambiar con un nuevo jefe que dispone suprimir
esta facilidades, con el consiguiente despido y pérdida de
trabajo de la persona que es familiar cuidadora de una persona
con discapacidad severa.

c) Sobre la modificacion del articulo 47.2 de la Ley 29973
Es importante indicar que la discapacidad grave genera una
limitacion laboral, donde muchas veces el cuidador-familiar
renuncia a trabajar para cuidar, pero otras mas habiendo
renunciado debe volver a reinsertarse en el mundo laboral para
mantenerse y mantener econdmicamente a la persona con
discapacidad grave. En este sentido, el familiar-cuidador al
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postular a cualquier trabajo ya viene con un sobreesfuerzo que
lo limita, para compensarlo consideramos adecuado que se
extienda este beneficio tributario a los cuidadores familiares
registrados responsables de una persona con discapacidad
severa, el grupo etario que se enfocaria es bastante reducido
por ejemplo del 100% de personas con discapacidad solo el
26% tiene discapacidad severa en locomocion y destreza; con
limitacion visual grave el 19.7%; con discapacidad de la voz y
el habla 31%; con limitacion auditiva un 17.7%; con limitacién
en las funciones mentales un 22.1%-. El ENEDIS-2012 precisa
que el 40.6% de personas con discapacidad necesita del apoyo
para realizar actividades diarias, pero ello no significa que los
familiares cuidadores de estos pacientes se acercaran en masa
a pedir beneficios ya que estadisticamente, asi lo confirman las
cifras mas del 90% de personas con discapacidad ni siquiera
cuentan con el certificado de discapacidad, esto significa que
mas del 90% de cuidadores familiares no la registran, por ello
estimamos que de ese 40.6% solo un 4% es decir un diez por
ciento podria ser una poblacién de cuidadores familiares que
podria acercarse para emplearse y de ese sera un 2% los que
tal vez accedan a un empleo y sus empleadores efectlen la
deduccidn.

d) Sobre la modificacion del Articulo 48.1 de la Ley 29973
Es también importante que en los concursos publicos de méritos
el Estado pueda valorar este esfuerzo del cuidador familiar y le
asigne siquiera un porcentaje del 5% el mismo que es un
porcentaje pequeno en relacion al 15% que se le asigne a la
persona con discapacidad y con el que no podria competir.
Hay que recordar que detras de cada cuidador-familiar esta
también una persona con discapacidad severa, por ello resulta
razonable que se le asigne un porcentaje el mismo que
reconoce el esfuerzo de esta persona que afronta una
responsabilidad tan grande con un familiar con discapacidad
grave.
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Finalmente, se proponen dos modificaciones complementarias
finales, la primera incide en la certificacion de la discapacidad
la misma que solo podra ser emitida por los establecimientos
del Ministerio de Salud autorizados por el Ministerio de Salud a
nivel nacional, No podran ser autorizados por una clinica o un
particular.

Por otro lado, se dispone la modificacion de la normativa
complementaria, como el reglamento de la Ley N° 29973 vy la
Reglamento del registro nacional de la persona con
discapacidad.

EFECTOS DE LA NORMA SOBRE LA LEGISLACION
NACIONAL

El presente proyecto pretende modificar los articulos 26, 45.1,
47.2, 48.1, 78.1 y 81.4 de la Ley 27973-Ley general de las
personas con discapacidad. A partir de ello se modifica cada una
de estas normas a fin de incorporar la actividad del cuidador
familiar de la persona con discapacidad severa.

En concordancia con ello se postula modificar y adecuar el
Decreto Supremo N° 002-2014-MIMP, reglamento de la Ley N°
29973-Ley General de la persona con discapacidad, y la
Resolucion de Presidencia N° 020-2017-CONADIS/PRE-
Reglamento del Registro Nacional de la Persona con
Discapacidad a la Ley 27973-Ley general de las personas con
discapacidad.

Cabe indicar que esta iniciativa no afecta disposiciones
constitucionales u otro tipo de normativa. En consecuencia, no
existe ningun impedimento, ni interferencia de orden legal para
la aprobacion del presente proyecto.
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ANALISIS COSTO BENEFICIO

El contenido de la presente propuesta no irrogara gasto alguno
al Estado toda vez que lo que se pretende es ampliar un derecho
declarativo ya existente sobre la base de la condicion de la
persona con discapacidad severa que tiene al familiar cuidador
como una extension del mismo.

Por otro lado, se busca flexibilizar la aplicacion de un derecho
laboral existente vista la situacion particular del familiar
cuidador responsable de una persona con discapacidad.

De igual forma, se amplian facultades existentes respecto al
acceso de un empleo con relacion a una bonificacion adicional
en el caso de familiar cuidador responsable de una persona con
discapacidad.

Estas situaciones que insertan y mejoran no establecen un
costo, por el contrario, sinceran una situacion donde el cuidador
responsable de una persona con discapacidad.

En cuanto a los beneficios, constituye una impostergable
necesidad de buscar alternativas inclusivas para promover el
reconocimiento y desarrollo del familiar cuidador responsable
de una persona con discapacidad y de la propia persona con
discapacidad que tiene a este familiar cuidador como su puntal,
su suporte mas importante, cuyo valor se reconoce legalmente.
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