Rev. Colomb. Enferm. « Abril de 2016 « Volumen 12 « Afo 11 - Pags. 15-24 |

Articulo de Investigacion

Accion de tutela’ y barreras de acceso a servicios
de salud en labio y/o paladar hendido

Tutela' and acces barriers to helth services to cleft lip and palate

Acao de tutela' e barreiras de acesso aos servicos de saude em pacientes
com fissuras labiopalatinas

Luis Fernando Restrepo P.,°

Wendy Yorlady Cérdoba G.,’

Maria Clara Gonzdlez C.,*

Jaime Alberto Ruiz C.,°

Ingrid Mora D.,°

Caroll Susana Parada G., Laura Esperanza Cita P.”

RESUMEN

La investigacion busca identificar barreras de acceso a servicios de salud para la atencién integral de pacientes con labio y/o
paladar hendido (LPH) a partir del andlisis de acciones de tutela relacionadas con esta condicién en un periodo de veinte anos:
1994-2014. Se identificaron tutelas interpuestas por familiares de niflos con LPH; se construyd una matriz para organizar los datos
mas relevantes (motivos de tutela, fallo y consideraciones para este); posteriormente, se hizo un andlisis para identificar las barreras
y la manera como la justicia resuelve la solicitud. En total, se analizaron once fallos de tutela. El principal motivo para interponerlas
fue la negacion por parte de la entidad promotora de salud de tratamientos para LPH por no encontrarse incluidos en el plan de
atencion en salud (catalogados como estéticos) o por falta de infraestructura para su atencion. Cinco de ellas fueron negadas por
razones administrativas o procedimentales, por dificultades en la afiliacion a una entidad de salud o porque cesaron los efectos
que motivaron la tutela. En las tutelas aceptadas, se obliga a realizar la atencion integral, considerando la garantia del derecho a la
salud en conexidad con los derechos a la vida, la dignidad y los derechos de los nifios. Conclusién: la principal barrera de atencion
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para pacientes con LPH se relaciona con el hecho de que algunos tratamientos no estan incluidos en el plan de atencién en salud
de Colombia; por tanto la accion de tutela, a la luz del derecho a la salud, permite aclarar imprecisiones del Sistema General de
Seguridad Social y superar las barreras en la atencion de individuos con labio y/o paladar hendido.

Palabras clave: labio hendido, fisura del paladar, accesibilidad a los servicios de salud, politicas publicas, derecho a la salud, salud

publica.

ABSTRACT

Objective: to identify access barriers to health services to
achieve comprehensive care of patients with Cleft Lip and/or
Palate (CLP), based on a “tutela,” or writ of fundamental rights,
analysis related with this condition in a 20-year period, from
1994 to 2014. Materials and methods: tutelas from parents of
children with CLP were identified; a matrix to organize the
relevant data (reasons for the tutela, verdict and related consid-
erations) was developed and an analysis carried out to identify
the barriers and how the issues were legally resolved. Results:
there were 11 tutelas reviewed and the main reasons for their
filings were: negation of treatment for conditions related to
CLP, as they were not included in the health plan that regarded
the treatment as aesthetic intervention, or due to lack of infra-
structure for their attention. Five were denied due to lack of
awareness of the attending agency, difficulties in affiliation to
a health provider, or due to cessation of the effects that led
to the tutela. In those, which were accepted, comprehensive
health was mandated, taking into consideration the right of
access to health in relation to the rights of life, dignity and chil-
dren’s rights. Conclusion: the main barrier to care for patients
with CLP is related to the fact that some treatments are not
included in the health care plan of Colombia; therefore the
tutela, in light of the right to health, can clarify ambiguites of
the General System of Social Security and overcome barriers in
the care of individuals with cleft lip and/or palate.

Key words: cleft lip, cleft palate, health services accessibility,
public policies, right to health, public health.

INTRODUCCION

Las hendiduras orofaciales son unos de los defectos
al nacimiento mas comunes; ocurren entre 500 a
2.500 nacimientos dependiendo de la raza, historia
familiar, localizacion geografica, edad materna,
exposicion prenatal a factores de riesgo y el estado

RESUMO

Objetivo: identificar barreiras de acesso aos servicos de salide
para atencdo integral de pacientes com fissuras labiopalatinas
(FLPs), partindo da andlise das agdes do procedimento cons-
titucional relacionadas com essa condicdo, em um periodo
de 20 anos: 1994-2014. Materiais e métodos: identificaram-se
procedimentos constitucionais interpostos pela familia das
criangas com FLPs; foi criada uma matriz para organizar os
dados mais relevantes (motivos do procedimento constitu-
cional, conclusao e consideragdes para esta) logo, foi feita uma
andlise para identificar as barreiras e 0 modo como a justica
as resolve. Resultados: foram analisados 11 procedimentos
constitucionais. As principais razdes para interpo-los: negagao
dos tratamentos para FLPs, por ndo se encontrarem inclusas
no plano de satde (estéticos) ou pela auséncia de infraestru-
tura para seu atendimento. Cinco deles foram negados: pelo
desconhecimento perante a entidade encarregada da atencao,
dificuldades na afiliacdo a um plano de saide ou porque
cessaram os efeitos que os motivaram. Nos aceitos, obriga-
se a realizar a atencéo integral, considerando-se a garantia
do direito em conexdo com os direitos a vida, dignidade e
direitos das criancas. Conclusao: A principal barreira para cuidar
de pacientes com FLP esté relacionado com o fato de que
alguns tratamentos ndo estao incluidos no plano de saude
da Coldémbia; portanto, a tutela, a luz do direito a salde, pode
esclarecer imprecisées do Regime Geral da Seguranca Social
e superar as barreiras no cuidado aos individuos com fissuras
labiopalatinas.

Palavras-chave: fenda labial, fissura palatina, acesso aos
servicos de saude, politicas publicas, direito a saude, saude
publica.

socioecondmico, entre otros (1-4). Dentro de estas
hendiduras, el labio y/o paladar hendido se considera
la anomalia craneofacial mds frecuente, con una
prevalencia global de labio fisurado con o sin paladar
hendido de 9,92 por 10.000 nacidos vivos (5).
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Un individuo con labio y/o paladar hendido presenta
complejas secuelas: pueden tener problemas con la
alimentacion a edad temprana, alteraciones en la
deglucion, dificultades en el desarrollo del lenguaje
y la fonacion, enfermedades del oido, deficiencias
auditivas, anomalias dentofaciales, maloclusion
y diferentes problemas psicosociales (ansiedad,
baja autoestima, insatisfaccion con la apariencia
estética facial y dificultades en la socializacion,
entre otros). Por este motivo, organizaciones como
la Academia Estadounidense de Labio y Paladar
Hendido-Anomalias Craneofaciales resaltan la
importancia de que un equipo interdisciplinario
se encargue del paciente para ofrecerle un trata-
miento eficaz y costo-efectivo bajo pardmetros
especificos (6, 7) con profesionales capacitados
en el tema; por ejemplo, pediatras, odontologos,
cirujanos pldsticos y maxilofaciales, psicologos y
trabajadores sociales.

Estudios previos muestran cémo los nifios con
necesidades especiales de atencion en salud, entre
ellos aquellos con anomalias craneofaciales, deben
afrontar barreras para su atencion, lo cual es critico
en su desarrollo, estado de salud y calidad de vida
(4, 8-10). La mayoria de los estudios publicados
agrupan los diferentes diagndsticos primarios que
requieren atencion especial en salud, y en estos,
varios autores resaltan la importancia de analizar
la situacion especifica de cada grupo poblacional
para entender la dindmica del paciente frente a su
patologia, la de su familia en su contexto y de esta
forma poder solucionar las posibles barreras de
acceso (4, 10-11).

El uso de un servicio de salud implica una interaccion
entre este servicio y la poblacion. Se entiende como
acceso al servicio en salud aquel proceso mediante
el cual se logra la atencion requerida, bien sea por
deterioro en salud, diagnéstico o promocién, o por
prevencion en salud del usuario. Dicho acceso busca
que las necesidades sean resueltas completamente
para favorecer el bienestar, el potencial de desa-
rrollo y la calidad de vida. Desde esta perspectiva,
las barreras de acceso a servicios de salud pueden
clasificarse, segin su tipo, en geograficas, econo-
micas, culturales-sociales y organizacionales (12).

Adetayo y colaboradores, en 2012, con base en los
resultados de una encuesta a 68 profesionales de
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la salud en Africa sobre las principales barreras de
acceso en la atencion en salud para la poblaciéon con
LPH, reportan que mas de un tercio de los afectados
no tiene acceso a un terapista del lenguaje, a un
ortodontista 0 a un audiélogo. Dentro de los servi-
cios mas accesibles a los pacientes con LPH estan:
anestesia general, trabajo social, psicologia y odon-
tologia. Con relacion a factores de los pacientes, las
principales barreras son la falta de concientizacién
sobre el acceso a la atenciéon médica para LPH, la
fiabilidad del seguimiento, la disponibilidad del
transporte y la capacidad de pago, los cuales se
convierten en desafios que enfrentan los profesio-
nales para la atencién y tratamiento de pacientes
con LPH (13).

En el 2013 Cassell y colaboradores, en Carolina del
Norte, Estados Unidos, identificaron como barreras
para la atenciéon de pacientes con LPH vy otras
malformaciones craneofaciales factores asociados
con la distancia y el tiempo de viaje. Aunque el
67% de los padres informaron que llevar el nifio a
la atencién médica no era un problema, el 48% de
los encuestados viajan mas de una hora para recibir
la atencion. La distancia media de viaje al centro
de atencion esta entre 50 y 80 millas, y la media
de tiempo para llegar al centro de atencion oscila
entre 60 y 92 minutos (14).

En un estudio posterior, en el 2014, los mismos
autores reportan como barreras para la atencion de
245 nifios en la misma poblacion: 1) la poca dispo-
nibilidad de tiempo para el cuidado del nifio por el
trabajo de las madres (45,3%); 2) los largos tiempos
en las salas de espera (37,6%); 3) las otras responsa-
bilidades que tienen las madres en el hogar (29,7%);
4) las necesidades de los otros miembros de la
familia (29,5%); 5) el tener que esperar demasiado
tiempo para las citas (27,0%); y, 6) el costo de los
tratamientos (25,0%). Otros factores que influyen
son la etnicidad del nifio y de la madre, el contar
0 no con aseguramiento en salud y el nivel fami-
liar de ingresos. A pesar de las barreras descritas,
la mayoria de las madres responden sentirse “muy
satisfechas” con el cuidado del nifio (72,3%). Los
autores sugieren realizar investigaciones adicio-
nales sobre las barreras para el cuidado de los
nifios con hendiduras orofaciales y los factores
asociados (15). Por otra parte, Grollemund y cola-
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boradores reportan que las barreras que demoran
el tratamiento inicial de los nifios con LPH afectan
psicologicamente a las familias, lo cual a su vez
incide en el desarrollo armonico del nifio (16).

En Colombia diferentes estudios analizan parcial-
mente, y desde diversas perspectivas, las barreras
de acceso a los servicios en salud en la poblacion
general, desde la oferta, al interior del servicio o la
demanda o en relacion con el nivel de satisfaccion del
usuario. Dichos estudios evidencian que las barreras
de acceso tienden a agravarse en pacientes que nece-
sitan atencion integral e interdisciplinar (17).

A pesar de no ser un estudio especifico para labio
ylo paladar hendido, el IV Estudio Nacional
de Salud Bucal (ENSAB IV) ofrece una apro-
ximacion al tema del acceso al tratamiento en
Colombia. Segun dichos datos, se presenta una
experiencia de hendidura labial en el 0,10% de un
total de 20.493 personas evaluadas en diferentes
edades en todas las regiones del pais; el 23,08%
de las fisuras identificadas han sido corregidas, el
65,38% esta en tratamiento y un 11,54% no ha
accedido a ningun tipo de tratamiento (18). En
este mismo estudio se presenta una distribucion
de la situacion de LPH por regiones: en la zona
rural dispersa, no obstante ser el drea de menor
prevalencia, la tercera parte de la poblacion con
fisura labial esta sin tratamiento, mientras que el
94,44% de quienes tienen fisura labial y proceden
de la cabecera municipal han recibido tratamiento
(18). Con respecto al aseguramiento en salud, el
ENSAB IV muestra que el régimen subsidiado
(que incluye la poblacién que no tiene la capa-
cidad de pagar un seguro individual dentro del
Sistema General de Seguridad Social en Salud
colombiano y que por tanto recibe un subsidio)
presenta la mayor poblacion sin tratamiento, con
el 17,65% de los casos reportados; con relacion
a la distribucion por sexo, los casos identificados
en hombres se reportan en tratamiento, mientras
que el 15,00% de las mujeres con fisura labial no
lo tienen (18).

La Constitucion Politica de Colombia de 1991 (19),
en su Articulo 44, reconoce el derecho a la vida,
la integridad fisica, la salud y la seguridad social
como derechos fundamentales de los nifios; ademas
establece que la familia, la sociedad y el Estado

tienen la obligacion de asistir y proteger al nifio
para garantizar su desarrollo armoénico e integral.
Sustentada en el cumplimiento de los mandatos
constitucionales, la Ley 100 de 1993 (20) indica
que uno de los objetivos principales del Sistema
General de Seguridad Social Integral es garantizar
a la poblacion el acceso a la seguridad social en
salud. Fundamentindose en esta normatividad,
la Corte Constitucional ha promulgado varias
sentencias que buscan el reconocimiento y garantia
de la salud como un derecho humano funda-
mental, especialmente en el caso de los nifos. Esto
ha llevado a que los acudientes de nifios con LPH
recurran, en muchos casos, a la acciéon de tutela,
herramienta de la Constitucion Politica, como una
alternativa para garantizar la proteccion de los
derechos humanos fundamentales y acceder a la
atencion integral en salud.

La accion de tutela es una forma de proteccion de
los derechos fundamentales de los colombianos; la
Constitucion de 1991, en el Capitulo 4, Articulo
86, sobre la proteccion y aplicacion de los dere-
chos, dice lo siguiente:

Toda persona tendra accion de tutela para reclamar ante los
jueces, en todo momento y lugar, mediante un procedimien-
to preferente y sumario, por si misma o por quien actie en
su nombre, la proteccién inmediata de sus derechos cons-
titucionales fundamentales, cuando quiera que estos resul-
ten vulnerados o amenazados por la accion o la omision de
cualquier autoridad publica. La proteccién consistirad en una
orden para que aquel respecto de quien se solicita la tutela,
actle o se abstenga de hacer. El fallo, que sera de inmediato
cumplimiento, podrd impugnarse ante el juez competente y,
en todo caso, éste lo remitird a la Corte Constitucional para
su eventual revisién (19).

En Colombia no se conocen estudios especificos
sobre barreras de acceso a servicios de salud en
poblacién con labio y/o paladar hendido desde la
mirada de los actores principales; sin embargo,
es comun escuchar comentarios sobre las dificul-
tades para acceder a los servicios u obtener las
autorizaciones para los diferentes tratamientos. En
concordancia con lo anterior, el propdsito de este
estudio fue identificar cudles son las principales
barreras para el acceso a una atencién integral en
los servicios de salud que afrontan los nifios con
labio y/o paladar hendido mediante el andlisis de
acciones de tutela interpuestas por los familiares y
las respectivas sentencias.
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METODO

Esta revision documental de acciones de tutela
interpuestas por familias de pacientes con LPH
y sus respectivas sentencias, para su posterior
analisis, se considera una investigacion sin riesgo,
teniendo en cuenta el Literal A del Articulo 11, de
la Resolucion 008430 de 1993 (21).

Se realiz6 una busqueda y andlisis documental de
las tutelas falladas en la Corte Suprema de Justicia
y el Tribunal Superior de Bogota D.C. con relacion
al acceso a servicios integrales de salud de nifios
entre 0 y 18 afos con LPH en un periodo de veinte
afos (1994-2014). Se realizdé una revision inicial
en Internet con exploradores de libre acceso para
identificar las sentencias que abordan el tema espe-
cifico de investigacion, ya que las cortes no cuentan
con un indice tematico que permita una busqueda
directa en campo.

Posteriormente, se diseié una bitdcora de analisis
en una base de Excel, con el fin de organizar la
informacion y registrar los datos mds relevantes
de cada tutela y facilitar el posterior andlisis
respecto a las barreras de acceso a servicios de
salud del paciente con LPH en diferentes instan-
cias. Esta bitdcora incluy6 el nombre de la tutela
asi como el factor o factores que la motivaron a
fin de poder reconocer barreras de acceso iniciales
que seguramente motivaron a los acudientes de los
nifios a interponer este recurso; un tercer aspecto
fue el fallo de la tutela (aceptada o negada) lo
que, unido al siguiente item, relacionado con las
consideraciones para el fallo de la tutela, permitié
identificar de qué manera los jueces interpretan la
necesidad de los accionantes frente a lo estipulado
en el Sistema General de Seguridad Social en Salud
(SGSSS) y la Constitucion Politica del pais para
fallar a favor o en contra. Esto permite detectar
qué tipo de barreras identifica el Sistema Judicial
en el SGSSS, especialmente en el caso de los fallos
de tutela favorables. Finalmente se incluyeron en la
matriz las entidades involucradas en la tutela con
el fin de determinar donde se pueden estar presen-
tando las barreras de acceso; también se indag6 por
la ciudad donde se entabld la tutela, la edad del
paciente, y la persona accionante; todo lo anterior
se realizo teniendo en consideracion los criterios de
validez y confiablidad,: dependencia, credibilidad,
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transferencia y confirmabilidad; ademas se realiz6
una codificacion de primer nivel, que corresponde
a las categorias: motivos de la accion de tutela, asi
como las consideraciones de la instancia correspon-
diente para su aprobacion o rechazo; y un segundo
nivel que dio lugar a la interpretacion de los datos.

RESULTADOS

La busqueda de acciones de tutela que invocaran
el derecho a una atencién integral de pacientes
nifios con LPH permiti6 identificar once tutelas
que cumplian con esta caracteristica; seis de ellas
se encontraron en la Corte Constitucional y cinco
en el Tribunal Superior de Justicia de Bogota D.C.
(véase Tabla 1).

Entidad Promotora
de Salud (EPS) o

Ciudad o

Administradora departamento

del Régimen
Subsidiado (ARS)

Tutela

T-496/11  Salud Total Bogotd D.C.
T-378/94  Cajanal Bucaramanga-
© Santander
8 T-299/03  Seguro social Cali-Valle
2 T-390/08 ECOOPSOS San José del Guaviare-
< Guaviare
T-332/08  Susalud SA Medellin-Antioquia
T-170/10  Nueva EPS Cundinamarca
T-189/02  Coomeva Medellin-Antioquia
«w T-322/04 Saludcoop Medellin-Antioquia
© T-530/04 Selvasalud-ARS Inirida-Guainia
o T-782/00 Seguro Social Cali-valle
Z  T-1227/08 SaludCoop Bucaramanga-
Santander
= 7 departamentos
L N 9 EPS-ARS diferentes

Tabla 1. Resumen de tutelas revisadas y analizadas

En las tutelas estudiadas se observa que la principal
motivacion que lleva a los acudientes a hacer uso
de este mecanismo se relaciona con barreras que
actores del Sistema General de Seguridad Social en
Salud (SGSSS) interponen a la atencién integral de
la condicion de LPH de nifios que ha sido prescrita
por profesionales de la salud competentes en la
materia. Se encontré que las entidades promotoras
de salud (EPS) aducen motivos para la nega-
cion de prestacion de servicios que, en su orden,
se relacionan con: primero, no estar incluidos en
los planes de beneficio del actual SGSSS por ser
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tratamientos considerados como estéticos, lo cual
implica una exclusion del Plan Obligatorio de Salud
(POS); y segundo, en menor proporcion, por falta
de infraestructura de la institucién prestadora de
servicios de salud (IPS) encargada de la atencion.

En las cinco tutelas negadas, las instancias
judiciales tuvieron en cuenta razones de tipo
administrativo y procedimental; por ejemplo, los
accionantes interpusieron una tutela contra enti-
dades a las que no les correspondia de manera
directa la atencion de la situacion de los nifos. En
este mismo grupo se encontraron tutelas negadas
por dificultades en el aseguramiento de los nifos,
que se traducen en la confusion de a quién exigirle
el derecho a la atencién en salud; y finalmente, se
niegan tutelas debido a que cesaron los efectos
contemplados en la misma, ya que las entidades
responsables de la atencion, en el transcurso del
proceso de discusion de la tutela, respondieron a
los requerimientos que habian motivado la instau-
racion de dicha accién judicial. Merece mencion
especial la Sentencia T-189/02 que niega la tutela
por considerar que no se vulneran los derechos de
una nina de 15 afos, ya que los tratamientos que
se solicitaron son de tipo estético, pudiendo haber
omitido aspectos funcionales que se derivan del
caso e incluso desconociendo las implicaciones que
el compromiso estético tiene sobre la vida psico-
logica de la paciente en su adolescencia y en su
vida en general, aspecto que actualmente sigue en
discusion en el marco de concebir la salud como
un derecho humano fundamental en conexidad
con la vida y la dignidad humana.

En el caso de las seis tutelas aceptadas, todas consi-
deraron una vulneracién al derecho a la salud, la
vida o la seguridad social de los nifios por lo que
se exigio a las EPS que por intermedio de su IPS
preste la atencion integral oportuna prescrita por
los médicos tratantes a estos pacientes, incluso con
tratamientos que se encuentran por fuera del POS,
haciendo el respectivo cargo al Fondo de Solida-
ridad y Garantia (FOSYGA).

DISCUSION

La Constitucion Politica de Colombia de 1991, en
su Articulo 44, expresa que el derecho a la salud
es considerado fundamental para los nifios en

Colombia (19), lo cual se reafirma en la Sentencia
de la Corte Constitucional T-402 de 1992, en la
que se garantiza este derecho: 1) con relacion
al derecho a la vida, el derecho a la integridad
personal y el derecho a la dignidad humana; 2) por
su naturaleza fundamental en contextos donde el
tutelante es un sujeto de especial proteccion; y 3)
por su caracter fundamental (22). Como comple-
mento, y de manera amplia y profunda, la Corte
Constitucional establecié con la expedicion de la
Sentencia T-760 de 2008 que el derecho a la salud
en Colombia se encuentra protegido como derecho
fundamental autéonomo (23); sin embargo, esta
misma sentencia retoma la Sentencia T-016 de
2007 para aclarar que reconocer el derecho a la
salud como fundamental no implica que todos los
aspectos que este incluye sean tutelables, ya que
los derechos constitucionales no son absolutos, en
la medida que tienen una limitacion en orden a su
“razonabilidad y proporcionalidad” fijados por la
jurisprudencia constitucional y porque “la posibi-
lidad de exigir el cumplimiento de las obligaciones
derivadas de un derecho fundamental y la proce-
dencia de hacerlo por medio de la accion de tutela
son cuestiones diferentes y separables” (23).

Segin Aday y Andersen, el analisis de barreras
de acceso a servicios de salud incluye dos compo-
nentes: uno relacionado con la necesidad percibida
por el paciente y otro con la oferta de servicios
a la que tiene acceso para responder a esta nece-
sidad. La relacion entre estos dos componentes, la
necesidad y la respuesta de los servicios de salud,
determina la satisfaccion del paciente y por consi-
guiente las posibles barreras que se presentan para
lograr esta respuesta satisfactoria a las necesidades
en salud (24). En los casos estudiados, especial-
mente en aquellas tutelas aceptadas por los jueces,
es evidente que la condicion de labio y/o paladar
hendido de los nifios constituye para sus acudientes
una necesidad de acudir a un servicio de salud que
resuelva la condicion clinica y sus secuelas.

En Colombia, esto significa recurrir a las insti-
tuciones prestadoras de servicios de salud (IPS)
administradas por las entidades promotoras de
salud (EPS). Pero al momento de hacerlo, los
acudientes deben afrontar una barrera de tipo
administrativo relacionada con el Plan Obligatorio
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de Salud (POS)%. En los casos analizados, muchos
de los tratamientos requeridos por nifios con LPH,
prescritos por médicos u odontdlogos tratantes,
no se encuentran incluidos en el POS y por tanto
el sistema de salud niega su prestacion, siendo
este el factor que genera la principal barrera para
su atencion.

Retomando a Aday y Andersen (24), para la pobla-
cion estudiada, al establecer la relacion entre la
necesidad y la respuesta de los servicios de salud se
identifican barreras de acceso a los servicios reque-
ridos que se traducen en insatisfaccion por parte de
los nifos y sus acudientes, lo cual los llevé a acudir
a la tutela como una herramienta de orden consti-
tucional que les brinda posibilidades de garantizar
la atencién requerida para la condicion de LPH,
amparados en el reconocimiento de la salud como
un derecho humano fundamental para los nifios de
Colombia (Art. 44) (19), lo cual permite, por via
judicial, eliminar las barreras de acceso identifi-
cadas en cada caso.

Las acciones de tutela instauradas acudieron a la
garantia del derecho a la salud, el cual quedo6 defi-
nido en la Constitucion Politica de 1991 como un
servicio y no como un derecho fundamental para la
poblacién en general (Arts. 48 y 49, Constitucion
Politica de Colombia) (19). Esto se relaciona con la
definicion en 1993 de un sistema de salud basado
en el aseguramiento con un plan de beneficios que
circunscribe la atencion a un Plan Obligatorio de
Salud (POS) (20, 25). Otros de los derechos que
invocan las tutelas estudiadas se relacionan con el
derecho a la vida, el derecho a la seguridad social,
el derecho a la integridad fisica, los derechos del
nifo, el derecho a la atencion integral y el derecho
al minimo vital. Lo anterior permite reconocer que
el derecho a la salud se ha entendido en el pais en
conexidad con otros derechos, tal como lo plantea
Hernandez, al mencionar que “cabe resaltar que la
Corte Constitucional ha avanzado mas en la juris-
prudencia sobre la conexidad entre la salud y el
derecho a la vida, en virtud del frecuente uso de la
accion de tutela” (26).

8. En el sistema colombiano, este comprende los tratamientos incluidos
en el seguro individual para la atencién de las principales contingencias
en salud.

Ingrid Mora D., Caroll Susana Parada G., Laura Esperanza Cita P.

Para el caso especifico del LPH, que compromete de
manera amplia al paciente, se requiere, igualmente,
de un abordaje integral en diferentes dimensiones
de la vida; esto no se logra de manera satisfactoria
en los casos estudiados debido a la fragmentacion
de un sistema de salud que no reconoce las nece-
sidades particulares de cada paciente, sino que
responde mas a una racionalidad econémica segtn
lo expresado por Hernandez ast:

Puede decirse entonces que, aun en el plano constitucional,
la tendencia apunta hacia una comprensién de la atencion
en salud como un servicio de atencion individual de enfer-
medades que se compra en el mercado de servicios y, cada
vez menos, como un derecho ciudadano vinculado a la vida
y al bienestar (26).

Las seis tutelas aceptadas son evidencia de la
importancia que esta herramienta ha tenido como
mecanismo efectivo para garantizar, en este caso,
el derecho a la salud integral de los nifios con LPH,
lo cual confirma que el SGSSS interpone barreras
que pueden afectar su bienestar. Sin embargo,
es importante resaltar que, segun la proporcion
de tutelas encontradas para el analisis, se podria
pensar que muchos de los casos y las condiciones
de LPH son atendidos de forma oportuna y con
tratamientos cercanos a la integralidad, lo cual
puede estar relacionado, ademas de la tutela, con
procesos de organizacion de padres de pacientes
con LPH para exigir los servicios requeridos ante
el sistema de salud.

En las cinco tutelas negadas, las instancias judi-
ciales tuvieron razones de tipo administrativo y
procedimental; por ejemplo, que los accionantes
interpusieron una tutela frente a entidades a las
que no les correspondia de manera directa la aten-
cion de la situacion de los nifios, lo que puede
evidenciar un desconocimiento del funcionamiento
del sistema de salud y sus respectivas instancias.
Esta situacion lleva a que las personas inviertan
recursos de tiempo y econdmicos en acciones que
no cumplen con su finalidad. En este mismo grupo
se encuentran tutelas negadas por dificultades en el
aseguramiento de los nifos, lo cual puede relacio-
narse con la responsabilidad que tienen los padres
de realizar los tramites necesarios para tener al dia
la seguridad social de su familia y en especial la de
sus hijos como beneficiarios.
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Otros aspectos del analisis llevan a reflexionar
sobre asuntos como la asesoria y la experiencia
que los jueces pueden tener para fallar en casos de
tutelas relacionadas con salud, ya que en muchas
de las sentencias se encuentra cierta ambivalencia
en las consideraciones relacionadas directamente
con tratamientos y procedimientos de orden
médico; frente a esto la Defensoria del Pueblo
(2013) afirma que:

La Corte Constitucional ha reiterado que los jueces no tie-
nen la competencia para ordenar tratamientos no prescritos
por el médico tratante, citando que su intervencién solo esta
dirigida a evitar la vulneracion de los derechos fundamenta-
les de los pacientes, para lo cual establece que el tnico que
tiene los conocimientos cientificos indispensables para de-
terminar la necesidad o no de un tratamiento es el médico
tratante, por cuanto es quien conoce las particularidades de
cada caso (25).

Este aspecto suscita gran discusion con relacion a
la autonomia del profesional de salud frente a la
posibilidad de prescribir los tratamientos nece-
sarios de cada caso, incluso encontrandose estos
por fuera del plan de beneficios. De acuerdo con
el andlisis, las tutelas aceptadas tuvieron en cuenta
el concepto del médico tratante, lo cual reivindica
la necesidad de retomar el criterio de los profesio-
nales de la salud como un aspecto fundamental en
la toma de decisiones de tratamiento, por encima
de consideraciones econdémicas de mercado.

Como se ha evidenciado, en los ultimos veinte
anos el pais ha transitado el proceso de implemen-
tacion de un Sistema General de Seguridad Social
en Salud, que para el caso de los pacientes con
LPH, ha mostrado serias dificultades en la gene-
racion de abordajes integrales que respondan a
las condiciones particulares de cada sujeto. Esto
ha suscitado un debate respecto entender la salud
como un servicio o como un derecho, lo cual es
determinante al momento de exigir estos abordajes
integrales de las necesidades en salud. En el afio
2015 se promulgo la Ley 1751 “por medio de la
cual se regula el derecho fundamental a la salud”
en el pais, lo cual abre un panorama, que parte de
reconocer la salud como un derecho fundamental
(27). Esto permite pensar que, previa reglamenta-
cion en el Congreso Nacional de la Ley 1751 de
2015, no sera necesario acudir a la conexidad de
la salud con otros derechos fundamentales como la

vida o la seguridad social para exigir su garantia y
que serd la condicion de salud individual y social
de cada sujeto la que determine un abordaje de
sus necesidades, y no un criterio econémico de
eficiencia y eficacia, que tampoco se debe desco-
nocer en cualquier sistema de salud, pero que no
debe ser la consideracion primordial en un Estado
Social de Derecho. Lo anterior debe redundar,
para el caso que se estd abordando, en la elimi-
nacion de barreras de acceso para la atencion de
nifios con LPH y, por tanto, en el mejoramiento de
la calidad de vida de las personas con esta condi-
cion y sus familias.

CONCLUSIONES

El andlisis de acciones tutelas realizado permitio
evidenciar que en los ultimos veinte afios de imple-
mentacion del Sistema General de Seguridad Social
en Salud en Colombia se han generado algunas
barreras de acceso a servicios de salud integrales
para nifnos con labio y/o paladar hendido; en buena
medida estas barreras se relacionan con el hecho
de que los tratamientos prescritos por los profesio-
nales de la salud para el abordaje integral de esta
condicién requieren procedimientos no incluidos
en el Plan Obligatorio de Salud, especialmente por
considerarlos de orden estético, lo que lleva a que
algunas entidades administradoras y prestadoras
de los servicios de salud nieguen la prestacion de
los servicios requeridos por nifios y nifias con LPH.

Teniendo en cuenta las dificultades de acceso a los
servicios integrales descritos y acudiendo al recono-
cimiento que la Constitucion Politica de Colombia
y la Corte Constitucional han hecho de la salud
como un derecho humano fundamental para los
nifios del pais, muchos padres de nifios con LPH
han utilizado la tutela (un recurso constitucional
que acude a la rama judicial) para obligar a que
se eliminen estas barreras de tipo administrativo y
economico, a fin de garantizar el acceso a servicios
de salud que respondan de manera integral a sus
requerimientos, protegiendo asi la integridad fisica,
mental y social de sus nifios y familias.

A partir de estos resultados se debe seguir profun-
dizando en el analisis del problema del acceso a
servicios de salud de esta poblacion mediante otros
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abordajes metodolégicos que permitan conocer
de manera mas cercana su experiencia personal
y cotidiana. Esto con el fin de generar propuestas
tendientes a transformar los sistemas de salud y la
legislacion, en aras de proteger los derechos de los
nifios con LPH y de paso los de toda la poblacion
colombiana.
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