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Honorable Magistrado

JORGE IVAN PALACIO PALACIO
Corte Constitucional de Colombia
E.S.D.

Ref.: Peritaje solicitado por medio del Auto 408 de 2014 en el proceso de
seguimiento de la Sentencia T-760 de 2008

Diana Patricia Quintero, directora del Grupo de Acciones Publicas de la Universidad
Icesi ! identificada tal como aparece al pie de mi firma, y obrando en representacion de
Gabriela Recalde, Carol Palau y Paula Andrea Ceron, asesoras de esta universidad y de los
profesores Manuel Iturralde, Libardo Ariza, la asesora Silvia Quintero y el asistente de
investigacion Julian Urrutia, del Grupo de Prisiones de la Universidad de los Andes;
mediante el siguiente escrito y su anexo nos permitimos dar respuesta al Auto de la
referencia.

Nuestro propdsito es aportar elementos de juicio que contribuyan a la valoracién de la
ejecucion de las ordenes contenidas en la Sentencia T-760 de 2008 por parte de la Sala
especial de seguimiento. Especificamente, en lo relativo al aseguramiento y acceso al
sistema de salud de poblacion en situacion de vulnerabilidad, esto es, pacientes con
enfermedades de alto costo (preguntas 5.2.1, 5.2.2.) y con discapacidades (preguntas 5.2.3
y 5.2.4). Sobre las demas preguntas consideramos no tener conocimiento para emitir un
concepto de utilidad.

Cabe anotar que si bien, en principio, la invitacion a rendir peritazgo fue dirigida a la
Universidad Icesi en su calidad de perito voluntario del proceso de seguimiento, en

! El Grupo de Acciones Publicas de Icesi, GAPI, es un espacio académico integrado por estudiantes y
profesores de la Facultad de Derecho y Ciencias Sociales, adscrito al Consultorio Juridico desde 2008. Su
finalidad es la utilizacién de los recursos juridicos para la defensa del derecho a la salud e inclusion social de
poblacién en situacion de vulnerabilidad. Este documento ha sido elaborado con la colaboracién de los
estudiantes Martha Agudelo, Pamela Meireles, Fabio Obando, Tatiana Ibarra, Jorge Mdnevar, Ana Martinez y
Luis G. Echeverry.
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atencion a la especificidad de las preguntas 5.1.3 y 5.1.4 del Auto de la referencia,
invitamos al Grupo de Prisiones, Politica Criminal y Seguridad Ciudadana de la
Universidad de los Andes para que rindiera su concepto técnico. Lo anterior, siguiendo lo
establecido en el Articulo 237 numeral 3 del Cédigo de Procedimiento Civil referente a la
prueba pericial; consecuentemente, su concepto se anexa a este documento para
consideracion de la Sala.

Clinica luridica

La metodologia escogida para elaborar este concepto incluye la revision de los documentos
suministrados por la Corte y su evaluacion a partir de las disposiciones juridicas pertinentes
y de estudios relevantes. Igualmente, integramos la informacion a la que accedemos
mediante la atencion a casos individuales en el Consultorio Juridico y el GAPI, con
informacion obtenida mediante entrevistas realizadas a personal del sector salud en Cali, en
especial aquellos vinculados a IPSs.

SINTESIS DEL CONCEPTO

En este concepto sostendremos que a pesar de los valiosos esfuerzos presupuestales,
legislativos, técnicos y de recursos humanos desplegados por las entidades del Gobierno
Nacional, aun persisten retos importantes en el manejo de la informacion; en especial en el
disefio de los sistemas de informacion y en la recoleccion de datos, en coordinacion entre
los entes territoriales y el nivel central. Uno de los principales retos es la ausencia de una
regulacion unificada y clara sobre los servicios a los que tienen derecho las poblaciones
vulnerables que examinaremos. El otro reto identificado se refiere al tema de las bases de
datos utilizadas para acceder a la informacién sobre cobertura y prestacion efectiva de
servicios. Esto dltimo se traduce en fallas que dan lugar a sub-registros, que impactan
negativamente la salud y dificultan tanto el acceso de las poblaciones objeto de estudio a
los servicios de salud, en condiciones de calidad y oportunidad, como la implementacién de
programas con enfoque diferencial operativo. La persistencia de estas fallas dificulta la
investigacion especializada y conducente a brindar soluciones documentadas y razonables,
en favor de las poblaciones vulnerables en estudio.

En segundo lugar sostendremos que la expedicion de la Ley 1751 de 2015 le otorga al
Ministerio de Salud y Proteccion Social una oportunidad valiosa para establecer un Sistema
Unico de datos en salud que atienda los vacios de informacion bésica sobre estas
poblaciones vulnerables. En este orden de ideas, la Corte podria instar al Ministerio a
establecer una regulacion Unica y simplificada sobre los temas que trata este concepto,
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mediante un proceso participativo, que recoja el dialogo sostenido entre los actores del
sistema a partir de la expedicion de la sentencia T -760 de 2008; asi como los propios
aprendizajes de la entidad. Esta regulacién seria constitucionalmente imperativa en
atencion a la alta vulnerabilidad de las poblaciones arriba enlistadas.

Clinica luridica

Para abordar las cuestiones sefialadas este peritaje se divide en tres partes. En la primera
realizaremos una valoracion de las alternativas que propone el Ministerio para superar las
barreras identificadas relativas a la exencion en copagos para los pacientes con
enfermedades de alto costo. En esta sesion también mostraremos barreras adicionales de
acceso a los servicios de salud para esta poblacion. En la segunda parte, examinaremos si el
procedimiento de auto reporte para localizar y caracterizar a la poblacion con discapacidad,
es una alternativa viable para la efectiva determinacion de la cobertura de esta poblacion y
su acceso efectivo a los servicios de salud. Para ello, ofreceremos una descripcion de cdmo
funciona en la practica dicho procedimiento de caracterizacion, asi como sus principales
limitaciones Finalmente, formularemos algunas recomendaciones sobre la estructura actual
de las maltiples bases de datos en salud disponibles; a partir del hecho de que no permiten
hacer cruces adecuados de informacion que atiendan las distintas circunstancias de
vulnerabilidad enfrentadas por los sujetos de especial proteccion constitucional. Para esto
proponemos una propuesta de unificacion en la materia.

1. PACIENTES CON ENFERMEDADES DE ALTO COSTO
1.1.  Elgasto de bolsillo y las respuestas del Ministerio

En la respuesta a la Corte OPTB 400 de 2014, el Ministerio sefiala que la barrera de gasto
de bolsillo ha sido enfrentada a través de la inclusion de exenciones a los copagos mediante
la Circular 016 de 2014 y para tratamientos como el trasplante renal, de corazon, de higado,
entre otros, en los términos del listado del Articulo 45 del Acuerdo 029 de 2011
(Regulacion sobre POS). No obstante, esta Circular no menciona exenciones de copagos a
estos tratamientos, sino que busca dar cumplimiento a las exenciones de pago sefialadas en
el articulo 7 del Acuerdo 260 de 2004, que incluye las enfermedades de alto costo pero sin
brindar una lista de las mismas. Dicha lista se formul6 s6lo hasta el 2009° mediante la

2 Esto a pesar de que desde el punto de vista legislativo, la Ley 100 de 1993 y posteriormente la Ley 1122 de
2007 introdujeron la necesidad de fijar un listado con aquellas patologias, tratamientos y servicios que serian
considerados como de alto costo. De esta labor se encargd, en principio, al Consejo Nacional de Seguridad
Social en Salud (CNSSS), y luego a la Comision de Regulacion en Salud (CRES). Finalmente, por medio del
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Resolucidn 3974, esta fijo como patologias de alto costo las siguientes: Enfermedad Renal
Cronica; Cancer de cérvix; Cancer de mama; Cancer de estdbmago; Cancer de colon y recto;
Cancer de prostata; Leucemia linfoide aguda; Leucemia mieloide aguda; Linfoma Hodgkin;
Linfoma no Hodgkin; Epilepsia; Artritis reumatoide; VIH/SIDA. Por otra parte, las
exclusiones realizadas mediante el Acuerdo 365 de 2007, también citadas en la Circular
016, se refieren Unicamente a poblacion vulnerable como la poblacién indigente, las
personas desplazadas, los indigenas, etc., y no se sefialan las patologias o enfermedades
mencionadas.

Clinica luridica

De acuerdo a lo anterior, debemos concluir que la respuesta del Ministerio, aunque clara,
da cuenta de una inseguridad juridica inconveniente en el tema, producto de las dispersas
disposiciones administrativas. Las exclusiones se formulan en términos de tratamientos,
mientras que el Unico Acuerdo que formula exclusiones para estas enfermedades no las
enlista; por lo que se debe interpretar de manera armdnica con la lista de enfermedades de
la Resolucién 3974 de 2009. Si bien la Circular mencionada contempla exenciones para
poblacion vulnerable, en especial para menores de 18 afios con cancer, la pregunta de la
Corte se refiere a la poblacion en general. Finalmente, cabe anotar que estas exclusiones no
estan claramente armonizadas con el POS, ni con la unificacién de regimenes del Acuerdo
032 de 2012. Esto se verifica en que el POS vigente, la Resolucion 5521 de 2013
(modificada a su vez por la Resolucién 5926 de diciembre de 2014 en cuanto al listado de
medicamentos) y no solo el Acuerdo 029 citado por el Ministerio, distingue en su articulo
126 entre un alto costo para el régimen contributivo y un alto costo para el régimen
subsidiado; incluyendo asi un criterio que en la practica puede constituir un déficit de
proteccion de las personas del régimen contributivo, cuyo listado es inferior a las del
subsidiado. V.gr. el alto costo subsidiado incluye tratamiento de cancer, mientras que el
alto costo contributivo se refiere a ciertas terapias propias del cancer. Si bien, este listado
del actual POS no pretende modificar la exencidn establecida en el Acuerdo 260 de 2004,
esta dispersion de las disposiciones administrativas, en las que se incluye el establecimiento
de listados diferenciados por regimenes de los eventos y servicios de alto costo, puede dar
lugar a que las aseguradoras y entidades que prestan el servicio de salud generen cobros a
los pacientes.

En resumen, la confusion en la aplicacion y el desconocimiento de la normatividad
relevante por parte de los encargados de prestar el servicio, se convierten en una barrera

Decreto 2562 de 2012 esta labor fue asignada al Ministerio de Salud, al tiempo que le asigné la funcion de
modificar la regulacion sobre copagos.
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adicional para los pacientes con enfermedades de alto costo y sus familiares. En efecto, esta
es una situacion que se documenta en casos recientes de tutela revisados por la Corte
Constitucional, en los que ha encontrado que las EPS niegan servicios que no se encuentran
incluidos en los listados a pacientes de alto costo del régimen subsidiado®, o exigen pagos
parciales de copagos o cuotas moderadoras®. Ello ha llevado a que en reiteradas
oportunidades la Corte recuerde a los operadores y agentes de la salud que los listados
deben verse como tipos abiertos que “no delimitan estrictamente las tecnologias en salud
exceptuadas del sistema de copagos, sino que presentan directrices para la identificacion
de los servicios que pueden ser considerados como de alto costo”. (Sentencia T-894 de
20013, punto considerando 5.2). Dicha posicion se reitera en la Sentencia T-611 de 2014
con relacion al articulo 126 de la Resolucién 5521 de 2013 y respecto a la lista de
enfermedades de alto costo dispuesta en la Resolucion 3974 de 2009, estableciendo que
“esta lista no puede ser considerada como un catélogo estatico e inmodificable, en la
medida en que el mismo debe sujetarse a actualizacién conforme a lo previsto en el
ordenamiento juridico”.

Clinica luridica

De lo precedente se desprende que una barrera como la reconocida por el Ministerio no
puede resolverse con una regulacion difusa, como la aqui descrita, pues la misma implica
una lectura especializada de las relaciones entre las disposiciones juridicas, con miras a
determinar la existencia de la exoneracion del copago en un caso particular. Esta lectura no
debe esperarse de los ciudadanos comunes, en especial de los pacientes con enfermedades
de alto costo. Tampoco debe esperarse de los operadores y agentes del sistema, tal nivel de
sofisticacion en el razonamiento. Esto explicaria por qué la Corte continta resolviendo
casos individuales, sin que se verifiquen correcciones estructurales suficientes a esta
situacion. Es la ausencia de unificacion de criterios frente a estas enfermedades mediante
una politica pablica la que genera tales niveles de inseguridad juridica. Esta situacion se
presenta a pesar de que en el afio 2010 el Ministerio de Salud y Proteccidon Social encargd

%\/.gr. Sentencia T-894/13 que resuelve el caso de un paciente del régimen subsidiado diagnosticado con
epilepsia a quien la Nueva EPS le exige el valor de los copagos para suministrarle terapias de rehabilitacion
fisicas, necesarias para su recuperacion. La entidad alega que el “solo se exoneran por copagos aquellas
patologias que la Ley ha determinado taxativamente con el Gnico fin de cuidar los recursos de Sistema de
Seguridad Social en Salud dentro del régimen contributivo”. Igualmente, la sentencia aborda el caso de dos
jovenes con discapacidad cognitiva y epilepsia beneficiarios de un cotizante del régimen contributivo a
quienes se le cobra un copago, que la EPS considera no supone un alto costo.

*V.gr. Sentencia T-611/14 donde la EPS exige pagos parciales a una paciente con cancer para procedimientos
en el marco de su tratamiento. En el mismo sentido se identifican casos de los dltimos afios en las sentencia T-
321 de 2011, T- 815 de 2012 y T-520 de 2012.
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una investigacion para establecer esos criterios.® La conclusion de dicho estudio se basé
unicamente en una revision documental, pero no da cuenta de las razones que justifican la
aplicacion de los criterios encontrados en dicho rastreo, al sistema de salud colombiano.®
Finalmente, inquieta que el Ministerio en su respuesta no refiere nada sobre las
enfermedades huérfanas o raras que también implican un alto costo para el Sistema de
Salud. Frente a las mismas, el panorama de regulacion est& dado por las leyes 1392 de 2010
y 1448 de 2011, que las definen como aquellas cronicamente debilitantes, graves, que
amenazan la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 2.000 personas, comprenden,
las enfermedades raras, las ultrahuérfanas y olvidadas. A pesar de que la Ley 1392 asigna
al Ministerio de Salud la reglamentacion de varios asuntos relacionados con estas
enfermedades, como el sistema de informacién’ y los centros de diagnéstico, tratamiento y
suministro de medicamento®, a la fecha solo se encuentran vigentes el Decreto 1954 de
2012 y la Resolucién 3681 de 2013 que regulan lo relacionado con la puesta en marcha del
sistema de informacion y la Resolucion 430 de 2013, mediante la cual se define un listado
1.920 de enfermedades de este tipo.

Clinica luridica

1.2. Barreras adicionales para la implementacion de una politica publica de goce
efectivo del derecho a la salud

Una segunda barrera enfrentada por esta poblacion es la carencia de informacion unificada
sobre estas enfermedades, su incidencia, y el costo directo que ella representa, asi como
aquellos asociados al tratamiento de la enfermedad®. Como mecanismo para el control del

® Ministerio de Salud y Proteccién Social; Cuenta de Alto Costo. Criterios para identificar patologias de alto
costo en Colombia. 2010. Documento disponible en el Repositorio Institucional Digital (RID).

® De acuerdo con el estudio citado, para que una patologia se considere de alto costo, esta debe: superar el
costo determinado para su atencién en un lapso determinado de tiempo; tener costos de atencidn por paciente
que afecten al menos tres periodos (persistencia de sintomas), y tener como desenlace la muerte, una terapia
considerada una prestacion de alto costo o una discapacidad moderada a severa; que sean susceptibles de
intervencion por parte de los servicios de salud con acciones probadas que modifiquen el resultado.

" Articulo 7, ordena al Gobierno a “generar un sistema de informacion bésico (...) que proporcione un mayor
conocimiento sobre la incidencia de los casos, la prevalencia, la mortalidad o en su defecto el nimero de
casos detectados en cada area geogréafica, permitiendo identificar los recursos sanitarios, sociales y
cientificos, que se requieren, neutralizar la intermediacion en servicios y medicamentos, evitar el fraude y
garantizar que cada paciente y su cuidador o familia en algunos casos, recibe efectivamente el paquete de
servicios disefiado para su atencion con enfoque de proteccion social”

¥ Ley 1392 de 2010, Articulo 9°.

% Para ambos casos pueden ser costos directos o indirectos. Los primeros son todos los gastos en productos y
servicios médicos y no médicos para el tratamiento de la enfermedad y también se contabiliza la inversion que
familiares y amigos hacen al cuidado del paciente. Los costos indirectos consisten el lucro cesante por muerte
prematura, muerte o discapacidad. MASIS, Diana, et al. La carga econémica de la enfermedad de Gaucher y
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gasto y el seguimiento a los reportes de las enfermedades de altos costo y huérfanas, el
Decreto 2699 de 2007 cre6 la “Cuenta de Alto Costo” (CAC). La informacion disponible al
publico mediante la pagina web sélo presenta estadisticas sobre la Enfermedad Renal
Crénica’® y el VIH'; mientras que para otras enfermedades como la artritis, la epilepsia y
el cancer, no se verifica la produccion de informes estadisticos.’ Se trata de una barrera
indirecta, debido a que la ausencia de informacion sobre incidencia y costo de estas
enfermedades afecta la adecuada implementacion de las politicas publicas, tendientes a la
proteccion efectiva de los pacientes y calculos Gtiles para la viabilidad del sistema de salud.
Igualmente, la falta de informacién invisibiliza la vulnerabilidad de esta poblacion, que se
funda en la ausencia de recursos economicos para cubrir por su cuenta los tratamientos,
procedimientos y medicamentos que les sean negados por los prestadores y/o aseguradores.

Clinica luridica

Para otras patologias, la informacién para la caracterizacion de los pacientes ha sido
levantada en estudios provenientes de distintas entidades oficiales y particulares, cada una
de las cuales parte de categorias y variables de anélisis diferentes. Para ilustrar este punto
con el caso de un enfermedad catastrofica como el céncer, el SISPRO suministra
informacidn sobre la tasa de mortalidad por tipos de cancer con mayor incidencia, esto es:
cancer de mama, de tejido linfatico, 6rganos hematopoyéticos y tejidos afines, prostata y
estdmago.™ De hecho, los datos que presenta el SISPRO para esta enfermedad son de orden
epidemiolégico y provienen del RUAF™, el RIPS, el SISBEN y el BDUA, més no incluye
informacion ni de la CAC, ni datos desagregados del Registro poblacional de cancer que

Fabry en Colombia. Implicaciones para el Sistema General de Seguridad Social en Salud de dos
enfermedades de alto costo. FEDESARROLLO, 2008, 67p.

10 De acuerdo con los datos de la Cuenta de Alto Costo, en Colombia 2.579.739 pacientes tienen alguna
enfermedad precursora para ERC y de estos, 975.479 tienen diagnosticado algun estadio de ERC dentro de la
poblacion afiliada a las aseguradoras que reportan a la CAC. Segun estos datos Colombia tiene un prevalencia
bruta de hipertension de 5.53% y una prevalencia bruta de diabetes de 1.44%. Cuenta de Alto Costo.
Situacion de la Enfermedad Renal Crénica en Colombia. CAC, Fondo Colombiano para Enfermedades de
Alto Costo. 2014, 107P.

' Cuenta de alto Costo. Situacion del VIH/SIDA en Colombia 2013. CAC, Fondo Colombiano para
Enfermedades de Alto Costo, 2013.

12 Es posible que esto se deba a que el mecanismo de redistribucién de recursos que se implementé mediante
la CAC, a la fecha, solo aplica para compensar la ERC. RIASCOS Villegas. Mecanismos complementarios al
ajuste de riesgo prospectivo en el SGSSS en Colombia y en la cuenta de alto costo. En: Revista de Desarrollo
y Sociedad, 2013, Pp. 165-192.

13 Observatorio Anélisis de la situacion de la Salud 2005-2010.
http://www.sispro.gov.co/Pages/Observatorios/asis.aspx. Consultada el 23 de Febrero de 2015

1 El Registro Unico de Afiliado, fue creado por la Ley 797 del 2003. Es un sistema de informacién que
contiene el registro de los afiliados al Sistema Integral de Seguridad Social (Salud, Pensiones, Riesgos
Profesionales), ademas de ser uno de los sistemas que alimenta el SISPRO. Pagina del Ministerio de Salud.
,http://www.minsalud.gov.co/salud/Paginas/Registro%C3%9AnicodeAfiliados-RUAF.aspx
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manejan algunas entidades territoriales, ni informacion sobre dispensacion de
medicamentos nuevos (CRES).

Clinica luridica

Esta falta de sistematizacion y unificacion en la informacion existente en el tema genera
problemas a la hora de evaluar el costo real y proyectado del tratamiento de una
enfermedad catastréfica. Ademas, impide la realizacion de cruces de variables con la
informacion que se recoge sobre otras enfermedades de la misma naturaleza; dicho anélisis
integrado de informacion podria servir como base para la planificacion del sistema de salud
y las proyecciones presupuestarias que permitan su sostenibilidad. En el mismo sentido, la
carencia de informacion susceptible de ser analizada mediante el cruce de variables y otras
técnicas estadisticas es una limitante para la priorizacion del gasto, el cual podria
destinarse, por ejemplo, a aquellas enfermedades que son precursoras de patologias de alto
costo, en programas de prevencion y diagndsticos tempranos.™ Esta falta de priorizacion
se traduce en una falla que afecta al paciente, quien debe someterse a mudltiples
caracterizaciones y entrevistas médicas antes de acceder a exdmenes diagnosticos que,
practicados a tiempo, podrian mitigar los efectos sociales y econémicos de una enfermedad
de alto costo. Si bien el Ministerio a través de Resoluciones ha venido instando a las EPS a
reportar datos sobre enfermedades de alto costo, lo ha hecho para ciertas patologias, por
ejemplo, para la enfermedad renal cronica (Resoluciones 2463 y 2714 de 2014) y para la
hemofilia (Resolucién 123 de 2015).

En el caso de las enfermedades raras el escenario de acceso a la informacién es ain mas
problemético. Solo hasta el afio pasado el Ministerio inicid el proceso de recoleccion de
datos sobre pacientes con algunas de las patologias indicadas en las lista del anexo técnico
de la Resolucion 430 de 2013, esto en el marco del Decreto 1954 de 2012 y su Resolucion
3681 de 2013. Al respecto, de acuerdo con el Boletin 26 del Ministerio®®, para el afio 2014
habia un reporte parcial de 13.168 pacientes diagnosticados con alguna de estas
enfermedades; no obstante, el mismo Ministerio reconoce la existencia de un sub registro.
Es importante anotar que la informacion reportada para Colombia antes de la existencia del

> Una experiencia exitosa que da cuenta de la importancia de la informacion confiable, es el caso de la
enfermedad renal crénica (ERC), para cuya atencion se ha priorizado en las enfermedades precursoras y en
la recoleccion de informacion sobre pacientes y la sistematizacion de misma por particulares y entidades
oficiales. Esto permite unos mayores niveles de certeza sobre la incidencia de estas enfermedades precursoras
lo cual favorece la toma de decisiones sobre su tratamiento, pero también sobre su prevencion. MARTINEZ y
ROSSI. Enfermedades de alto costo: una propuesta para su regulacion. FEDESALUD, 2008.

16 pagina del Ministerio. http://www.minsalud.gov.co/Paginas/-Colombia-avanza-en-la-
identificaci%C3%B3n-de-los-pacientes-con-enfermedades-hu%C3%A9rfanas.aspx Consultada el 22 Febrero
de 2015.
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registro del Ministerio sobre este tipo de enfermedades, ha sido levantada por entidades
privadas, en su mayoria farmacéuticas que producen los medicamentos con los que se
tratan; este es el caso de la enfermedades de Gaucher y de Fabry, para las cuales los datos
existentes son proporcionados por las bases de datos de Genzyme Corporation. Esta
empresa produce los principales agentes para la terapia de reemplazo enzimético e invita a
los médicos tratantes a reportar de manera voluntaria los casos de pacientes con estas
patologias.’’

Clinica luridica

Por otra parte, en el caso de las enfermedades raras, es necesario que las entidades
territoriales fomenten programas de atencion y caracterizacion. Lo anterior, en
cumplimiento de lo ordenado por el articulo 6 numeral 3 de la Ley 1392 y en la Resolucién
4505 de 2012 que exigen programas de atencion integral para aquellas enfermedades
consideradas como asuntos de interés en salud publica. No obstante, a la fecha solamente el
Distrito Capital a través del Acuerdo No 537 de 2013, ha puesto en marcha el disefio de una
estrategia para la promocion de la deteccién temprana, seguimiento, rehabilitacion y
vigilancia a las personas afectadas por enfermedades huérfanas en el Distrito Capital; ello
bajo la coordinacion de la Secretaria Distrital de Salud, que articula a las demas
dependencias en torno a temas como prevencion, control, tratamiento, asistencia,
educacion, informacion, financiacion e investigacion cientifica,

1.3. Recomendaciones
1.3.1. Respecto a la barrera de dispersion de las disposiciones

De acuerdo a lo anterior, consideramos que la Corte podria instar al Ministerio a la creacion
de una guia que ofrezca los lineamientos sobre como deben interpretarse las disposiciones
administrativas relacionadas con enfermedades de alto costo y las exenciones en la
cancelacion de copagos. Dicha guia debera incluir la interpretacion de la Corte sobre el
caracter meramente enunciativo de los listados que incluyen las patologias y tratamientos
considerados de alto costo. Esta también podria ser una medida que permita la divulgacion
entre las EPS de lo dispuesto en la sentencia T-760 de 2008. Se trataria de una medida de
corto plazo, mientras se produce la regulacion del POS bajo el nuevo esquema de
exclusiones.

Y Op. Cit. 9.
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La modificacion de la regulacion del POS en diciembre pasado, es un ejemplo de la
constante inseguridad juridica en la materia. Por esto es deseable instar al Ministerio, como
medida definitiva, a unificar la regulacion sobre exclusiones establecida en la ley
estatutaria, atendiendo igualmente a las condiciones de estas enfermedades de alto costo.
Los enfoques diferenciales existentes se refieren a las vulnerabilidades méas notorias (como
ser desplazado, menor de edad, etc.), pero olvidan que la Corte ha protegido igualmente a
las personas sin capacidad de pago, frente a enfermedades que ponen en peligro su salud
fisica, psiquica y social e incluso su vida. Sobre este punto la Corte tiene elementos de
sobra para instar al Ministerio a prestar atencion a esta poblacion como una poblacién
altamente vulnerable.

Clinica luridica

1.3.2. Respecto al déficit de informacion

El Ministerio, también en atencion a las facultades que concede la ley estatutaria, podria
utilizar este escenario para agilizar la unificacion de los datos que reposan en los distintos
sistemas de registro en salud a los que se reportan los casos de pacientes de altos costo. Esta
unificacion debe propiciarse desde el mismo momento en que el dato es recaudado en las
IPS y no Unicamente cuando el dato se ha reportado al nivel central, pues como se vera en
el siguiente punto de este concepto, el personal prestador del servicio de salud debe
diligenciar formatos de todos y cada uno de los sistemas existentes, aun cuando muchas de
las variables presentes sean las mismas. Esto podria estar generando desincentivos para el
personal a la hora de reportar la informacién de caracter mas especifico.

Establecer un sistema de informacion de las condiciones de salud integral de los pacientes
es uno de los puntos cruciales para evitar barreras en el acceso a la salud, ya que permite un
seguimiento a la atencion, asi como la identificacion de condiciones adversas del entorno
ligadas a la enfermedad y que dificultan la vida en condiciones dignas del paciente. Dicho
registro deberia producirse directamente en los centros de salud y de rehabilitacion, en
colaboracidn con las asociaciones de pacientes que brindan apoyo a este tipo de pacientes.
Para este caso es necesario un registro elaborado por personas expertas y no un auto reporte
que pudiera generar datos imprecisos. Para ilustrar la inconveniencia de un registro no
especializado, esta el caso de la ciudad de Cali donde la Secretaria de Salud intenté realizar
un censo de pacientes con enfermedades raras; no obstante, la informacion fue recolectada
por personas que no estaban capacitadas en el tipo de enfermedades, su clasificacion y
sintomatologia, lo que arrojé como resultado cifras imprecisas en tanto se incluyeron en el
registro personas que no tenian ninguna enfermedad rara/huérfana. En consecuencia, es

10
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recomendable que el censo se realice por parte de los centros médicos y de rehabilitacion,
en donde ya conocen el diagnostico de las personas y pueden reportarlo con claridad y
veracidad.

Clinica luridica

2. PERSONAS EN SITUACION DE DISCAPACIDAD
2.1. Dificultades en la determinacién de la cobertura en salud de las PSD

En la respuesta a la Corte sobre el nUmero de personas en situacion de discapacidad (PSD)
gue no cuentan con acceso de calidad y oportuno a los servicios de salud, el Ministerio
alude a la existencia del Registro para la Localizacion y caracterizacion de las personas con
discapacidad (RLCPD). Este registro se cred por el DANE y el Ministerio de Educacion en
el 2002, y posteriormente, su administracion le fue asignada al Ministerio de Salud, que lo
regulé mediante la Circular 085 de 2010. En ese momento el Registro no era totalmente en
linea, pero en la actualidad se trata de un aplicativo WEB que permite una alimentacion
continua de la base de datos, a fin de registrar y actualizar informacion sobre este tipo
poblacién. La informacion que se recoge a partir de dicho aplicativo corresponde a datos
personales, localizacion y vivienda, caracterizacion y origen de la discapacidad, salud,
educacion, participacion en actividades familiares o comunitarias y trabajo de la PSD. Esta
base de datos Unica también permite la actualizacion de los datos en casos de cambio de
domicilio o variacién del estado de salud.'® El registro es voluntario y se realiza a través de
un formulario electronico que se diligencia en aproximadamente 40 minutos. Este
formulario es direccionado por las Unidades Generadoras de Datos (UGD) ubicadas en las
entidades territoriales (generalmente en hospitales) que son las encargadas de realizar el
registro de las personas que presentan discapacidades. Actualmente, segin el Ministerio de
Salud y Proteccion Social, se reportan 1386 UGD en el pais, contando con la presencia de
por lo menos una en cada municipio. El proceso abarca asi las etapas de promocién,
registro, y afiliacion, y depende de las Entidades Territoriales, de acuerdo a las directrices
establecidas por la Oficina de Promocién Social del Ministerio.

Con relacion a este sistema, la Corte nos interroga en el Auto 408 sobre si el auto reporte es
el mecanismo ideal conocer en tiempo real el grado de cobertura y el acceso a la salud en

18 pagina del Ministerio de Salud ,
http://www.minsalud.gov.co/proteccionsocial/Paginas/DisCapacidad RLCPD.aspx Consultada el 24 Febrero
2015
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condiciones de calidad de la poblacion con discapacidades. En primer lugar, el Ministerio
reconoce las limitaciones del mecanismo, uno de cuyos resultados es el sub-registro de PSD
en Colombia. En su respuesta a la Corte, el Ministerio entrega el dato a diciembre de 2013,
fecha en la que figuraban en el RLCPD 1.062.917 de PSD. Ahora bien, segun proyecciones
del DANE™, para el 2013 se estim6 un total de 2.943.971 de PSD; contrastando estos datos
se tiene que alrededor de 1.881.054 de estas personas estarian por fuera del registro.?’

Clinica luridica

En cuanto a la cobertura en salud, el documento del Ministerio sefiala en el folio 472 que en
2012 existian en el pais 284.939 PSD sin afiliacion al sistema de salud, lo que es
equivalentes al 30.5% de las 934.902 la PSD registradas en el RLCPD para ese afio. Y a
diciembre de 2013 se verifica la existencia de 308.802 PSD no afiliadas, lo que equivaldria
a un 29% del 1.046.607 de PSD registrada en el RLCPD para el 2013. Estos datos permiten
inferir dos cuestiones. La primera tiene que ver con que la variacidn constante en el registro
impide realizar proyecciones sobre esos datos que sean cercanas a la realidad. Por otra
parte, el sub-registro de la poblacién total en el RLCPD permite inferir que la cifra de
Personas con discapacidades no afiliadas al sistema de salud podria ser muy superior a ese
29% reportado por el Ministerio, con base en el SISPRO. Sobre este aspecto el Ministerio
afirma que este escenario no implica necesariamente que las personas no se encuentren
afiliadas al sistema de salud, pues seria posible que se hayan presentado errores en la
inscripcion de los datos necesarios para su afiliacion, por tratarse de un auto reporte, y que
por ello no coincida con los datos de la Base de datos Unica de Afiliados (BDUA). De
acuerdo a este andlisis del Ministerio, se deduce que en atencion a los posibles errores del
RLCPD, la BDUA permite conocer el nivel la cobertura en salud de la PSD, sin embargo,
Como se Vera a continuacion, esto no es del todo acertado.

Esta BDUA, tal como la define el Ministerio, es la base que contiene la informacién de los
afiliados plenamente identificados de los regimenes subsidiado, contributivo y especiales.
Es pues una herramienta para la direccion, regulacion del sistema y para el control de los
recursos del sistema de salud. La Resolucion 1344 de 2012, en su articulo 2, otorga al
Administrador Fiduciario de los Recursos del Fondo de Solidaridad y Garantia (FOSYGA),
la responsabilidad de efectuar las actualizaciones correspondientes a la Base de Datos
Unica de Afiliados-BDUA-con base en las “novedades generadas previamente por parte de

19 pagina del DANE, estimacion total de personas con discapacidad para el afio 2013.

% Es de anotar que en conversacion telefénica con un contacto en Bogota cercano al proceso, el RLCPD
estaria en este momento registrando cerca de 1.300.000 PSD en total; lo que implica una reduccion del sub-
registro.
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las entidades que administran las afiliaciones en los distintos regimenes”. La Resolucion
aclara en uno de sus paragrafos que esta responsabilidad no exime a las entidades
administradoras de tener sus propias bases de datos al dia.

Clinica luridica

Una primera dificultad con esta BDUA es que si el registro realizado por las entidades
administradoras o EPSs no es efectuado en los términos de la reglamentacion vigente
(Resoluciones 1344 de 2012, 2629 de 2014 que modifica la Resolucién 5512 de 2013), 0 no
reporta datos actualizados, es altamente posible que la informacion sobre PSD afiliada al
sistema de salud no coincida con la realidad. La Resolucion 2629 de 2014 contiene
explicitamente informacion sobre los campos que deben diligenciarse por las EPS (tabla
14) y en este se incluye un campo denominado poblacién especial del régimen subsidiado -
poblacion con discapacidad. De acuerdo a esto, el Ministerio deberia contar con la cifra
exacta de PSD afiliadas al régimen subsidiado, pero en el informe del Ministerio a la Corte
no se reporta esta informacion. Esto evidencia tal vez la desconfianza sobre los datos
contenidos en el BDUA, o podria significar, tal como afirmé un directivo de hospital local
a quien entrevistamos, la total inutilidad de la informacion reportada a través de este
sistema para determinar la cobertura para esta poblacion. La afirmacion fue sustentada en el
hecho de que la informacion que se reporta debe ir en archivos planos, y que adicional a
esto, a menudo le son solicitadas a las IPS estudios y perfiles epidemiologicos especificos
sobre una diversidad de temas de relevancia para la salud publica, lo que se suma a las
maltiples tareas del personal de salud, generando un desincentivo respecto al buen
diligenciamiento de los formatos.

Si el BDUA funcionara, el Gobierno podria usar la informacion recopilada para realizar los
estudios que se demandan a los agentes prestadores. En un estudio de 2014 de Fedesarrollo
elaborado por investigadores de Proesa, en el régimen subsidiado se verifica un doble
reporte debido a que tanto los entes territoriales como las EPS reportan datos; mientras que
en el régimen contributivo solo las EPS reportan al BDUA.?* A nuestro juicio, ademas de la
poca utilidad y/o confiabilidad de la informacion registrada en el BDUA, un problema de
fondo es que esta base de datos es pensada como un mecanismo de tipo financiero y
administrativo, que al servir de control sobre los recursos econOmicos, se ve
necesariamente impregnado por todas las dificultades de falta de transparencia en el flujo
de informacion que han sido ampliamente conocidas y discutidas en el pais.

2L Guerrero, Ramiro et al. Informe sobre la doble descentralizacion en el sector salud: evaluacion y
alternativas de politica publica, FEDESARROLLO, Bogota D.C., 2014.
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Una segunda forma de obtener la informacion sobre cobertura vendria dada por el Registro
Individual de Prestacion de Servicios de Salud (RIPS). Este sistema, tal como aparece
regulado en la Resolucion 3374 de 2000, recoge informacion variable, debido a que se
centra en la gestion de la atencién y en aspectos financieros de la prestacion de servicios.
Mediante el RIPS se recogen datos para la regulacion, el control y el soporte a la venta de
servicios en el sistema de salud. Una vez capturada la informacion por los prestadores,
estos deben reportar ciertos datos a los entes territoriales y al Ministerio, pero no estan
obligados a reportar la condicion de discapacidad del paciente. Al revisar el aplicativo
encontramos que en los datos de identificacion de los usuarios no se indica la condicién de
discapacidad. Sin embargo, el RIPS permitiria registrar las discapacidades en los casos en
que estas sean el motivo de la consulta del paciente, y se ate por tanto la discapacidad al
diagnostico, el que si debe registrarse. Como el motivo de consulta de la PSD no siempre es
la discapacidad misma, este registro no puede arrojar informacion confiable sobre cobertura
en salud de esta poblacion.

Clinica luridica

Por Gltimo, una tercera forma de recaudar la informacion es a través del Sistema Integral de
Informacion (SISPRO) definido por el Ministerio de Proteccion Social bajo los parametros
establecidos en la Ley 1122 de 2007. Este sistema es una herramienta tecnoldgica
denominada bodega de datos, que permite consolidar y administrar grandes volumenes de
datos, acceder a ellos de manera directa y analizarlos,? para asi obtener la informacion
necesaria que permita la construccion de indicadores, reportes, elaboracion de politicas
publicas, monitoreos regulatorios y gestion de servicios en cada uno de los niveles y
procesos esenciales del sector: aseguramiento, financiamiento, oferta, demanda y usos de
servicios”. No obstante, el SISPRO tampoco ofrece informacién desagregada sobre la
poblacién con discapacidad afiliada al sistema, lo cual se explica por cuanto este sistema
pretende unificar la informacion que proviene del BDUA y el RIPS.%*

’Ministerio de Proteccién Social, Boletin de prensa No 13, 2012, Bogoté

Zp4gina del Ministerio de Salud
http://www.minsalud.gov.co/salud/Paginas/Sistemalntegraldelnformaci%C3%B3nSISPRO.aspx, consultada
25 de Febrero de 2015

24 En efecto, el SISPRO funciona a partir de aplicativos misionales, en los que se encuentran: El Registro
Unico de Afiliados a la Proteccion Social -RUAF-, El Sistema de Informacion para la Regulacion de Precios
de Medicamentos - SISMED-, EI Sistema de Informacion para la Operacion del Régimen Subsidiado —
SISSUB- la Planilla Integrada de Aportes — PILA y el Sistema para la Integracion de Informacion del
SISPRO - PISIS.
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Con base en el anterior analisis, el mecanismo mas idoneo para obtener la informacion
oportuna y veraz sobre cobertura de PSD en salud, seria el RLCPD. Por esto el Ministerio
de Salud afirma las bondades de este registro, entre las que se encontrarian las siguientes: i)
la posibilidad de conocer el niUmero de personas con discapacidad y las condiciones en las
que viven con el fin de planificar acciones y suplir las necesidades de esta poblacion; ii) la
disposicion de una informacion veraz sobre las personas con discapacidad para ejecutar
adecuadamente programas y proyectos en favor de esta poblacion, y iii) la identificacion de
las acciones inclusivas que se pueden generar a nivel departamental, distrital y municipal
con el fin de equiparar las oportunidades para la poblacién con discapacidad.”® Sobre la
conveniencia de este sistema tratara la siguiente sesion.

Clinica luridica

2.2 Evaluacion de la idoneidad del auto reporte

El proceso de caracterizacion es sin duda urgente, y el Ministerio ha destinado importantes
recursos y tiempo para avanzar en esta labor. A pesar de esto, en su implementacion hemos
identificado algunas dificultades que enlistaremos a continuacion, las mismas afectan la
generacion de informacion de utilidad sobre la PSD. Lo primero que debemos advertir es
que en Bogota, en donde existe una politica explicitamente formulada para la
caracterizacion, uno de los requisitos para acceder al auto reporte es el carnet de afiliacion
al sistema de salud. Este requisito invalida la utilidad del registro para determinar la
cobertura en salud de la PSD, en tanto los no afiliados al sistema no podrian tan siquiera
acceder a la entrevista del RLCPD, pues no cumplen con el requisito.

Una segunda dificultad, identificada en el Valle del Cauca, es que el acceso a las UGD
puede verse limitado debido a que la informacidn respecto a la ubicacién de estas entidades
no esta lo suficientemente divulgada. EI conocimiento de los lugares en los que se
encuentran las UGD deberia promoverse por las Secretaria de Salud Departamental y
Municipal, y a pesar de esto, los funcionarios encargados del tema no siempre se
encuentran disponibles para brindar la informacion requerida. En otras ocasiones
manifiestan que la ubicacién de las unidades es confidencial o desconocen completamente
el tema cuando se les pregunta por la existencia de las UGD o del RLCPD. Este hecho es
grave dado que corresponde a las Entidades Territoriales, de acuerdo a los lineamientos

% pagina del Ministerio de Salud
http://www.minsalud.gov.co/proteccionsocial/Paginas/DisCapacidad RLCPD.aspx, Consultada el 25
Febrero de 2015
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dados por la Oficina de Promocidn Social, suministrar la informacion necesaria que permita
el acceso total a los diferentes escenarios instituidos para las poblacion con discapacidad.

Clinica luridica

Una tercera dificultad es propia del formato mismo de caracterizacion. Aunque el Manual
del Usuario Web, publicado a Enero de 2014 por el Ministerio, es claro, y ofrece una guia
que posibilita, en principio, que su diligenciamiento sea lo mas técnico posible, en el
aspecto de la caracterizacion de la discapacidad ofrece una dificultad importante. El acapite
mas relevante, denominado “caracterizacion y origen de la discapacidad”, ha sido creado
a partir de un listado de afectaciones a la salud tomado del documento CIF de la
Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacién Panamericana de la Salud. Este
suministra una clasificacién sobre el Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud; y tal
como su nombre y sus objetivos lo indican, su propésito es crear categorias mas amplias
sobre el estado de salud de la poblacion, que si bien incluyen la discapacidad, no se reducen
a ella. Esta clasificacion obedece al hecho de que lo que interesa a la OMS es establecer los
determinantes sociales y ambientales de la discapacidad, por lo que el instrumento CIF, que
se complementan con la CIE -10 (listado de enfermedades) es muy amplio y especializado.
En esta medida, una discapacidad puede estar o no vinculada con un diagndstico de salud,
pero la determinacion de este vinculo no puede ser formulada por un funcionario sin
formacion médica, sin correr el riesgo de errar en la determinacion de la discapacidad.

La OMS y la misma Corte en su Auto 006 de 2009 y otros pronunciamientos especificos

sobre discapacidad, reconocen por el contrario las discapacidades propiamente dichas, y las
clasifican de una forma mas sencilla, en discapacidades mentales, fisicas, intelectuales y
sensoriales; eso en consonancia con la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Esta clasificacion mas sencilla permitiria identificar facilmente a las
personas con discapacidad; porque el instrumento actual, por el contrario, oculta la
discapacidad a los no expertos, en medio de las afectaciones de salud, asociadas al
funcionamiento de los sistemas nervioso, hormonal, cardiovascular, urinario y reproductivo
y digestivo.?

2.3 Barreras al acceso oportuno y de calidad de la PSD al sistema de salud

% De hecho, estas mismas categorias estan siendo empleadas en otros formularios oficiales como el
Formulario Unico de Declaracion para victimas del conflicto armado, el cual es aplicado por funcionarios de
las Personeria o Defensoria del nivel municipal, sin ningln tipo de capacitacion que les permita constar que
en efecto estdn frente a una persona con una condicion de discapacidad.
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Una barrera importante para el acceso de la PSD a los servicios de salud es la falta de
capacidad econémica. De hecho, el Censo del DANE de 2005, ademas de indicar el
porcentaje de PSD en Colombia, establece que el 77% de las familias de PSD pertenecen a
los estratos mas pobres y afectados por deficitarias condiciones de acceso a servicios
pablicos basicos, entre ellos salud. A nivel local el municipio de Santiago de Cali ha
publicado una estadistica construida a partir del proceso de caracterizacién que muestra
cémo la falta de recursos econémicos es una de las principales barreras de la poblacion con
discapacidad para acceder a los servicios de salud. ElI 71% de la poblacion encuestada
manifestd no tener acceso a servicios de rehabilitacion, y al indagarse por la causa de este,
en 7.700 casos se menciono la falta de recursos econdmicos. Esto debe ser tenido en cuenta,
ya que muestra una seria limitacion al sistema de auto reporte, el cual requiere el
desplazamiento de la PSD a un sitio especialmente dispuesto por el Departamento, las
UGD.

Clinica luridica

En este orden, buscar alternativas que permitan resolver esta barrera de acceso implica
concebir la discapacidad desde el modelo social establecido por la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, pues exige entender que la condicion de
pobreza es causa y efecto de la discapacidad. Esto es asi porque el menor acceso al
mercado laboral y la necesidad de incurrir en altos gastos necesarios para garantizar unos
minimos de vida, agravan la situacion de salud, llegando incluso hasta la pérdida total de la
funcionalidad organica?’. Igualmente, en reiterada jurisprudencia, la Corte ha planteado la
necesidad de acceso a la salud sin barreras de tipo econdmico, como las que pueden
generarse por el cobro de copagos y cuotas moderadoras para tratamientos y
procedimientos POS y no POS. Para mitigar esto, la Corte ha desarrollado el principio de
cargas soportables en virtud del cual “[s]i el costo de la prestacion de salud afecta los
recursos econémicos que permiten cubrir el minimo vital del afiliado, la obligacion que le
compete resulta desproporcionada e incompatible con el principio de cargas soportables y
los objetivos de accesibilidad del derecho a la salud”?®. Este principio se materializa en la
exoneracion de cobros en aquellos casos en que el paciente o sus familiares no tengan los
recursos para soportarlos. Igualmente, sera deber de las EPS y de las entidades territoriales
corroborar la capacidad de pago del paciente, pues a juicio de la Corte son estas entidades

% Groce, Nora, Kembhavi G. et, al. Poverty and disability— a critical review of the literature in Low and
Middle-Income Countries. Working paper series No. 16. University College London, September, 2011..
? Sentencias T-666 de 2004, T-964 de 2006,
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las que tienen acceso a los datos socio econdmicos que son recaudados a través de las
distintas bases de datos oficiales, como por ejemplo, el SISBEN.?*

Clinica luridica

Por ultimo, es de notar que en la sentencia T-108A del 2014, la Corte recuerda que la no
afiliacion constituye per se una barrera de acceso al sistema de salud. Si bien la Ley 100 en
su articulo 157 desarrolla la figura de “vinculados”, bajo la cual se autoriza el suministro
de servicios de salud bésicos a aquellas personas no afiliadas, la Corte es clara en afirmar
que ésta no es una condicion favorable para la garantia plena de los derechos. Esto por dos
razones de interés, la primera porque la afiliacion al sistema, generalmente al régimen
subsidiado, le permite al usuario escoger la EPS-S, y seleccionar una IPS que se ajuste a sus
necesidades. La afiliacion también le habilita para acceder a otros subsidios que se
desprenden de la clasificacion que se realiza mediante programas como el SISBEN. La
segunda razon se refiere a que la afiliaciobn permite al Estado caracterizar a los
destinatarios del servicio, “de acuerdo a su condicidon socioeconémica, mediante la
aplicacion de la encuesta del SISBEN, lo que le permite cobrar copagos o cuotas
moderadoras en proporcion al nivel en el que hayan sido clasificados. En la misma forma,
con ello se previene la duplicidad de subsidios por la atencién de un mismo usuario, lo que
termina siendo de vital importancia para la protecciéon del patrimonio pablico. Con estas
previsiones se protegen los recursos del sistema y se preserva el principio de sostenibilidad
financiera del mismo”. En resumen, superar el sub-registro con miras a garantizar cobertura
universal de la PSD, es también una forma de atacar las falencias financieras del sistema de
salud, pues permite a los agentes de la politica publica escenarios con mayor informacion
para la toma de decisiones y menores espacios para practicas que atentan contra la
sostenibilidad del sistema en su conjunto.

2.4 Recomendaciones

Con base en el analisis sobre el funcionamiento del RLCPD y de las bases de datos que
actualmente suministran al sistema de salud informacion sobre cobertura, consideramos que
la Corte podria instar al Ministerio a dar inicio cuanto antes a la creacion del Sistema Unico
de Informacién en Salud, ordenado por la Ley 1715 de 2015 o ley estatutaria de salud. Es
cierto que la ley otorga un plazo al Ministerio, pero este margen de tiempo se aprovecharia
mejor si se evaluaran previamente las deficiencias de los sistemas que funcionan en la
actualidad. Nos referimos particularmente al SISPRO, al RIPS, y la BDUA. Sin duda el
documento de PROESA-FEDESARROLLO, citado en este concepto, ofrece informacion

29 Ver entre otras, sentencias T-022 de 2011 y T-648 de 201.
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detallada sobre los limites de estos sistemas para generar datos confiables y oportunos
sobre cobertura en salud de poblacion vulnerable, asi como sobre su acceso efectivo al
sistema de salud en general. Desde nuestra perspectiva, este Sistema Unico no debe
orientarse a Unicamente a aspectos financiero-administrativos, sino a lograr la disposicion,
en tiempo real, de informacion sobre temas basicos para el sistema de salud, tales como la
cobertura en salud por grupos poblacionales, el perfil epidemioldgico de la poblacién, su
condicion socioeconémica bésica (V.gr. pertenencia al SISBEN); y en todo caso deberia
permitir al gobierno cruzar informacion con el Registro Unico de Victimas, y otros
registros de poblacion vulnerable disponibles, que a la fecha también se encuentran en
proceso de integrar distintas bases de datos, tal como ocurre con el RUV.

Clinica luridica

Los analisis financieros y de control no deben ser el centro de la labor de este sistema de
informacion, porque Colombia aun no tiene informacion bésica sobre salud, empleo y
demas politicas sociales que le permita conocer la situacion de la poblacién de manera
efectiva. Un ejemplo de esto lo discutimos con el investigador Jhon James Mora de Icesi,
autoridad reconocida en materia de politicas de empleo a nivel nacional, quien nos
manifesto que el subempleo en Colombia se mide, en muchos casos, a partir de la afiliacion
al SISBEN. Este hecho es muy preocupante, porque el SISBEN viene creciendo
aceleradamente (53% de la poblacion total) y segun esta informacion, carecemos de un
mecanismo para determinar si esa poblacion no tiene realmente capacidad de pago. El
resultado es la creciente carga financiera al sistema de salud, cuando desde su concepcion
se pensd en el paulatino traspaso del personal afiliado en el régimen subsidiado hacia el
contributivo. En un pais ordenado deberia existir informacion sobre empleo, subempleo y
desempleo que hiciera posible la depuracion del SISBEN. Con esto queremos ejemplificar
la importancia de que el sistema Unico o registro Unico en salud, ordenado por la ley
estatutaria, sea menos ambicioso que los sistemas actualmente existentes y por ello mas
eficiente. Finalmente, como su nombre lo indica es Nacional, por lo que seria importante
evitar que su operatividad dependiera de los entes territoriales. En investigaciones en salud
que hemos realizado en Icesi logramos constatar el desorden que reina en nuestros entes
territoriales, el desconocimiento del caracter publico de la informacion y la politizacion del
manejo de las fuentes de informacion. ElI Ministerio deberia contratar directamente con
centros de consultoria o investigacion de universidades para realizar esta labor. De todas
maneras es necesario armonizar esta posibilidad con lo ordenado por la ley estatutaria 1618
de 2013 que ordena las entidades territoriales a incluir en sus registros de informacion la
variable de discapacidad.
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En este concepto hemos sostenido que tal como ha sido concebido el RLCPD tiene
problemas estructurales para brindar en un término razonable informacion veraz y confiable
sobre el nimero y caracteristicas de la PSD en Colombia; esto a pesar de que desde hace 13
afios se encuentra en ejecucion. En este sentido, Colombia debe prestar atencion a las
Reglas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidades,
de la ONU, (Res. 4896 de Diciembre de 1993), mediante las cuales se otorga a los Estados
miembros de la Convencion obligaciones especificas en materia de recoleccion y
diseminacion de informacion sobre las condiciones de vida de las PSD. Una de estas
obligaciones establecidas en estas reglas es la promocion de investigaciones sobre las
causas generadoras de la discapacidad y tipos de discapacidades. Pero las investigaciones
de este tipo son especializadas; por lo que deberian emprenderse con posterioridad a la
existencia de datos bésicos sobre cobertura, en este caso de la PSD.

Clinica luridica

La alta sofisticacién del RLCPD, en lo que a informacion sobre discapacidad se refiere,
sera sin duda util para realizar analisis y estudios especializados; pero no ha permitido hasta
la fecha el acceso rapido y en tiempo real a la informacién sobre el nimero de la PSD, las
condiciones de discapacidad que enfrentan, y a datos sobre su cobertura en salud. El
proceso requiere auto reconocimiento como PSD (lo que culturalmente no siempre es facil
en nuestro medio), también disponibilidad de tiempo y recursos para acudir a una UGD, y
de personal encargado del diligenciamiento capaz de identificar cuando una afectacién a
uno de los sistemas vitales (cardiaco, respiratorio, endocrino, nervioso) es permanente, y
por ello generadora de una discapacidad. El mismo Ministerio en respuesta a la Corte
afirma que el registro incluye 55 indicadores, por lo que podemos concluir que aunque
incluya preguntas sobre discapacidad, es un registro mas amplio sobre funcionalidad, o
sobre causas de discapacidad. Esfuerzo que tiende a ser improductivo en un contexto en el
gue no existe aun informacion bésica disponible sobre los tipos de discapacidad enfrentados
por la poblacion y sobre el vinculo entre esta discapacidad y otras situaciones de
vulnerabilidad, como por ejemplo, la condicion de victimas del conflicto armado.

Cordialmente,

i $cic ey 2

Diana Patricia Quintero M.
cc. 66.814.167
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