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Consejero presidencial para la participacion de las personas con discapacidad
Presidencia de la Republica

Carrera 8 No.7-26
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La Ciudad

Asunto: Concepto Proyecto de Ley 041 de 2020 sobre los cuidadores familiares e informales de las
personas con discapacidad con niimero de radicado DANE 20203130233172

Respetado consejero Clopatofsky,

De acuerdo con lo diglogado en la sesion del Consejo Nacional de Discapacidad llevada a cabo el dia 20
de octubre de 2020, me permito remitir amablemente el concepto técnico del Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica — DANE sobre el Proyecto de Ley 041 de 2020 Camara: “Por
medio del cual se establecen medidas efectivas y oportunas en materia de formacién, atencién en
salud fisica y mental y, generacion ingresos a los cuidadores familiares e informales de personas
con discapacidad en situacion de dependencia funcional y se dictan otras disposiciones”, en el marco
de las competencias de este departamento.

frente 2 esta iniciativa, a continuacién, se presentan las consideraciones técnicas al respecto,
especialmente en lo relativo al articulo 5°, inciso b y paragrafo 4:

“(..) ARTICULO 5. PROGRAMA NACIONAL DE ORIENTACION Y FORMACION PARA CUIDADORES
FAMILIARES E INFORMALES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN SITUACION DE DEPENDENCIA
FUNCIONAL, CON ENFOQUE DE GENERO. Impleméntese el Programa Nacional de -Orientacién y
Formacién para cuidadores familiares e informales de personas con discapacidad en situacion de
dependencia funcional con enfoque de género y diferencial a cargo del Ministerio de Educacion, Ministerio
de Trabgjo, Ministerio de Salud y Proteccion social, Alta consejeria para la Equidad de la Mujer, Servicio
Nacional de Aprendizaje SENA, DANE, Universidades Publicas, Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
ICBF, el cual serd de cardcter obligatorio.

El objetivo de la orientacidn y formacion a cuidadores familiares e informales de personas con discapacidad
en situacion de dependencia funcional es brindar herramientas que permitan enfrentar desde el punto de
vista social, clinico, econémico y emocional este rol y que a su vez requieren el apoyo de un tercero para la
realizacion de su voluntad y decisiones, con el fin de disminuir la vulnerabilidad tanto del cuidador de la
persona con discapacidad como de su familia.
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b. Se disefiard un sistema unificado y actualizado de registro y consolidacién de la informacion que serd
publicado anualmente por parte del DANE.

PARAGRAFQ 4: El Dé,étzrtamento Nacional de Estadistica DANE, realizard el censo o instrumento que este
defina; en un plazo no mayor a 6 meses, dados a partir de la promulgacion de la presente ley (...)".

1. Precisar la conceptualizacién y uso de los términos cuidadores, discapacidad y economia del
cuidado.

En relacién con la definicion de “cuidadores”, la entidad sugiere precisar en la redaccion del proyecto la
acepcién adoptada y su uso especifico en el marco de la iniciativa. Al respecto, es importante considerar el
papel del Departamento Nacional de Planeacion —-DNP en esta conceptualizacién, teniendo en cuenta su
calidad de ente rector del Sistema Nacional de Economia del Cuidado, en aras de estandarizar el concepto
y viabilizar la posibilidad de construir la definicién de “cuidador familiar”. Adicionalmente, se recomienda
considerar que de la definicién presentada se interpreta que es el cuidador el que tiene la dificultad en el
desarrollo normal de sus actividades cuando es la persona con discapacidad quien tiene la limitacion en el
desarrollo de sus actividades cotidianas. Se recomienda acceder a las definiciones de la Ley 1413 de 2010,
y el glosario de la Cuenta Satélite de Economia del Cuidado del DANE.

Por su parte, las definiciones utilizadas para “persona cuidadora informal” y “persona cuidadora formal” no
cubren a todas las poblaciones que deberian estar involucradas, puesto que una persona con una
vinculacién legal para el cuidado de otra podria no tener la formacion para ello, o podria tener la
formacién para el cuidado, pero no una vinculacion legal, estos dos casos se excluyen de los conceptos
planteados. Se debe tener en cuenta que, en la mayoria de los casos de cuidado de personas con
discapacidad, estos son suministrados por personas dentro del hogar que no tienen la formacién, pero si
cuenta con la experiencia para ello, siendo el mismo caso cuando el cuidador es familiar de la persona con
discapacidad. De acuerdo con el Registro de Localizacion y Caracterizacion de las Personas con
Discapacidad (RLCPD) con corte a abril de 2018, de las personas que refieren requerir ayuda de una
persona para el desarrollo de sus actividades de la vida diaria, el 90% (499.873) reciben ayuda de algin
miembro del hogar (Familia), frente al 5% (28.139) que cuenta con una persona externa empleada para
ayudarlo (Mercado), y el 3% (15.211) que cuenta con una persona externa no empleada para ayudario
(Comunidad).

Sumado a esto, se sugiere cansiderar el abordaje de la discapacidad desde el enfoque biopsicosocial que
propone la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud-CIF con el fin
de contar con un perspectiva actualizada de la discapacidad, entendiendo su evolucién conceptual, que
resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Asf mismo, se sugiere incluir las actividades de cuidado personal, teniendo como referente la Ley 1413 de
2010 “Por medio de la cual se regula la inclusién de la economia del cuidado en el sistema de cuentas
nacionales con el objeto de medir la contribucién de la mujer al desarrollo econémico y social del pais y
como herramienta fundamental para la definicién e implementacién de politicas publicas”, y el glosario de
la Cuenta Satélite de Economia del Cuidado del DANE, la cual puede ser cansultada en el siguiente enlace: \Q
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2. Articular la iniciativa con la politica publica de cuidado liderada por el DNP

Se recomienda que las disposiciones incluidas en el proyecto de ley se armonicen con el disefo de la
politica publica de cuidado liderada por la Direccion de Desarrollo Social del Departamento Nacional de
Planeacidn, debido a que esta politica propone un sistema de cuidados gue integre las acciones sobre
cuidados de las diferentes entidades del gobierno nacional que tienen competencia en la materia. Para
ello, se sugiere la articulacién con dicha entidad, de manera gue lo dispuesto en el proyecto contemple los
lineamientos que fueron expedidos por dicha Direccion en diciembre de 2019 y con los disefios en curso.
Finalmente, esto permitira el fortalecimiento de la oferta de cuidado de las personas con discapacidad, en
particular para aguellas que tengan dependencia funcional. También, promoveria que las acciones
dirigidas para la equidad de género y la inclusion social y productiva de las personas cuidadoras que
desarrollard el Sistema de Cuidado en los distintos momentos del curso de vida, que reconoce tanto a
quienes reciben cuidado como a las personas que lo proveen, sean efectivas para las personas que ejercen
labores de cuidado de las personas con discapacidad (Plan Nacional de Desarrello 2018-2022).

Ahora bien, en el apartado de las medidas que contendria el programa de formacidn, literal H, se
considera pertinente precisar el por qué se considera que los cuidadores tienen “pérdida en la capacidad
laboral”. En caso de que esta expresion se refiera @ que, por la dedicacion al cuidado de otros, esas
personas no pueden desempefiar otras actividades, se sugiere preciar el término o reemplazarlo por la
“imposibilidad para acceder a fuentes alternativas de empleo”. En caso de considerar que los cuidadores
tienen perdida en la capacidad laboral, se sugiere dar alcance.

Con respecto al paragrafo 2, se sugiere precisar en qué casos se promoveria el teletrabajo, teniendo en
cuenta el tiempo y condiciones que demanda la labor de cuidado a otros, en especial cuando las personas
con discapacidad presentan dependencia total. Finalmente, en la pagina 20, se sugiere ajustar la
expresion “persona discapacitada” por persona con discapacidad y se recomienda el uso del lenguaje
inclusivo a lo largo de la iniciativa de ley.

3. Precisar el papel del DANE a partir de su misionalidad

Es pertinente precisar que el DANE, respecto de la implementacion del programa de orientacion y
formacion a cuidadores familiares e informales, no tiene dentro de sus funciones misionales” el impartir
formacion. En ese sentido, con respecto a las medidas que contendria el programa propuesto en el marco
del proyecto de ley, se establece en el inciso que "b. Se disefiara un sistema unificado y actualizado de
registro y consolidacion de la informacion que sera publicada anualmente por el DANE", se considera
pertinente que esta accién sea liderada por el Ministerio de Salud y de la Proteccion Social, al ser Ja
entidad que administra el registro de localizacion y caracterizacion de las personas con discapacidad
(RLCPCD).

“ Articulo 2 del Decreto 262 de 2004
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Finalmente, frente al paragrafo 4: £l Departamento Nacional de Estadistica DANE, realizard el censo o
instrumento que este defina; en un plazo no mayor a 6 meses, dados a partir de la promulgacion de la
presente ley. Se sugiere revisar la propuesta anterior, ya que no es pertinente |a realizacidn de un censo
para la poblacidn con discapacidad. El DANE adelantd en 2018 el Censo Nacional de Poblacién y Vivienda
en Colombia, siendo esta una operacion estadistica que recoge informacién veraz y completa de las
persanas, hogares y viviendas en el territorio colombiano, a fin de establecer cudntos somos, ddnde
estamos y cudles son las principales caracteristicas sociodemogréficas de la poblacién residente habitual
en el pais. Dicho censo se realizé teniendo en cuenta altos estandares internacionales, entre ellos, las
disposiciones de los Principios Fundamentales de las Estadisticas Oficiales de las Naciones Unidas, el
Codigo Regional de Buenas Practicas en Estadisticas para América Latina y el Caribe, el Codigo Nacional
de Buenas Practicas del Sistema Estadistico Nacional, asi como a los conceptos, clasificaciones y métodos
de comprobada utilidad practica adoptados y adaptados por el DANE para garantizar la coherencia y
eficiencia del Sistema Estadistico Nacional.

En este sentido, los Censas Nacionales de Pablacién y Vivienda que realiza el DANE, se deben realizar cada
10 afios, baje los principios de Universalidad, es decir a todos los residentes en el territorio Nacional, de
Simultaneidad, es decir a toda la poblacidn en un periodo de referencia definido, que para el Censo 2018,
fue de enero a octubre de 2018, y de Confidencialidad, teniendo en cuenta que la informacién debe
preservar la reserva estadistica, sin identificar a las personas de manera individual. Teniendo en cuenta lo
anterior, y dados los recientes resultados del CNPV 2018, se espera la realizacion de un nuevo Censo
Naciaonal entre los afios 2027-2028, afio en el que se cumple el periodo de referencia, y se prevé la
realizacidn de un conteo intercensal, de acuerdo con las buenas practicas estadisticas en materia
demagrafica. Por las razones expuestas con anterioridad, no es viable la realizacién de un nuevo censo en
el territorio.

En consecuencia, en lugar de la realizacion de un censo u otro instrumento, se propone el
aprovechamiento de informacion de los registros administrativos coma un sistema de informacion que
consignan las entidades para evidenciar la ocurrencia de un hecho en el ejercicio de sus funciones con
caricter permanente en su obtencion y Gtil para el aprovechamiento estadistico. De este modo, a partir de
la informacién censal y de la Encuesta Nacional de Calidad de Vida y del aprovechamiento de registros
administrativos, el DANE pone a disposicién de la ciudadania informacién relevante sobre las personas
con dificultades en funcionamiento humano y las personas con discapacidad para el disefio de los
instrumentos que se proponen en el proyecto de ley, en caso de que el Gobierno Nacional decida
apoyarlo.

4. Fortalecimiento en el disefio y desarrcllo de registras administrativos

Con el fin de levantar los datos que permitan |la adecuada identificacion y caracterizacién de la poblacion
de cuidadores, considerando un enfoque diferencial, es necesaric disefiar y desarrollar los registros
administrativos que soparten la implementacion de la politica, de farma tal que se potencialice su
aprovechamiento estadistico par parte del DANE a partir de su integracién con censos y encuestas del
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Sistema Estadistico Nacional — SEN. En linea con lo
anterior, se propone una nueva redaccién para el item b. del articulo 5 del proyecto de ley, a saber:

“b, El DANE dispondrd su capacidad técnica y metodologica para el fortalecimiento del disefio y desarrollo de
los registros administrativos que soporten el programa, su aprovechamiento estadistico y la publicacion de
reportes anuales.”

Asi mismo frente al PARAGRAFO 4:

“PARAGRAFO 4: El Departamento Nacional de Estadistica -DANE, realizara el censo o instrumento gue
este defina; en un plazo no mayor a 6 meses, dados a partir de la promulgacion de la presente ley”.

Se propone ajustar de la siguiente manera:

“PARAGRAFO 4: El Departamento Nacional de Estadistica -DANE, realizard el aprovechamiento estadistico
de los registros administrativos y otras fuentes de informacién del Sistema Estadistico Nacional — SEN de
manera articulada con las entidades involucradas en el programa; en un plazo no mayor a 12 meses, dados
o partir de la promulgacién de la presente ley".

Las anteriores consideraciones obedecen al Marco legal del SEN, correspondiente al Articulo 155 de la Ley
1995 del PND y reglamentado por el Decreto 2404 de 2019, en el cual se fija como objetivo del sistema
propiciar el fortalecimiento y aprovechamiento de los registros administrativos, asi como &l intercambio de
informacién entre los miembros del SEN, como fuente para la produccién de estadisticas oficiales, el
mejoramiento de la calidad y la coherencia en las cifras. Para cumplir los propositos del SEN se crean
cuatro instancias de coordinacion:

Consejo Asesor del Sistema Estadistico Nacional — CASEN, gue emite recomendaciones frente a la
coordinacién del sistema, en torno a la produccion de estadisticas oficiales, las metodologias del proceso
estadistico empleadas en censos, encuestas, asi como en la integracién de registros administrativos y
fuentes alternativas y los esquemas de intercambio de datos entre los miembros del SEN. El CASEN
también debe avalar la actualizacion del PEN que presente el DANE.

Comité de Administracién de Datos — CAD, que promueve una mayor articulacion entre la informacion
estadistica y las politicas publicas a partir de integraciones de datos soportadas en plataformas
tecnologicas seguras y bajo esquemas gue promuevan el uso ético y adecuado de los datos.

Comité de Seguimiento a Estadisticas Estratégicas - CSEE para propiciar la coordinacién
interinstitucional en torno a Ja presentacion y andlisis de resultados de estadisticas estratégicas de
crecimiento, inflacién y empleo.

Finalmente, los Comités Estadisticos Sectoriales para identificar, integrar y discutir las necesidades de
informacion estadistica y definir los planes de accién requeridos para la gestion de estas necesidades.
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Estas instancias actlan de manera dindmica y sincrénica para producir y difundir las estadisticas que
requiere el pafs.

En linea con lo anterior, las entidades involucradas en la politica: Ministerio de Educacién, Ministerio de
Trabajo, Ministerio de Salud y Proteccién sacial, Alta consejeria para la Equidad de la Mujer, Servicio
Nacional de Aprendizaje SENA, DANE, Universidades Pblicas, Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
ICBF, forman parte del ecosistema de datos como productores de informacién estadistica, registros
administrativos o como usuarios de esta informacién para tomar decisiones frente al programa y sus
resultados.

Asi, la generacién de informacién que soporte la ejecucién del programa en todas las dimensiones
requiere el disefio y puesta en marcha de registros administrativos con datos de identificacion y
caracterizacion de la poblacion beneficiaria. Estos registros deben disefiarse siguiendo buenas practicas y
estandares dados por el DANE para el sistema y que tienen que ver con el uso de conceptos y
clasificaciones que optimicen el aprovechamiento estadistico de estos registros. El aprovechamiento
estadistico de registros administrativos permite la generar indicadores clave para cada fase del ciclo de la
politica puablica (disefio, implementacién, seguimiento, evaluacién) a partir de la integracion de datos y
sistemas de informacién geogréfica.

El plazo de doce meses se propone considerando los tiempos que en la practica toma disefar e
implementar registros administrativos, y posteriormente realizar procesos de revisién de calidad en los
datos y transformaciones necesarias para su aprovechamiento estadistico. Se propone seguir un esquema
gradual par fases que permita tener resultados en el corto plazo a partir de la priorizacion de necesidades
de informacién.

De esta manera, el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica, en su calidad de entidad técnica
y especializada encargada de la planeacion, levantamiento, procesamiento, andlisis y difusién de
informacién estadistica estratégica, remite la informacién salicitada, con el fin de aportar a la discusion de
legislacion, y en general, a [a tgma de decisiones en el pais.

£

on un cordial saludo,

rector
partamento Administrativo Nacional de Estadistica — DANE

Antecedente: Radicado DANE 20203130233172

Caopia: Dra. Claudia Leyton, Consejo Nacional de Discapacidad, crd@mininiznongov.cs
Vo.Bo: Maria Angélica Arrieta —Asesora GIT Enfoque Diferencial e interseccional

Vo.Ba.: Karen Garcia -Coordinadora GIT Enfaque Diferencial e Interseccional

Revisd: Marcela Escanddn Vega -Profesional Especializado, Direccién General

DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO NACIONAL DE ESTADISTICA




