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Resumen

El derecho a la Salud en Colombia es vital, maxime si se trata de enfermedades huérfanas y
raras, donde existen vacios médicos y juridicos para su proteccion especial. Esta investigacion
es soportada en el andlisis, en primer lugar, de las normas vigentes, como la Carta Magna, la
ley de la salud, el cddigo penal, el decreto que reglamenta la accidon de tutela, leyes y decretos
del Sistema y Subsistema de Salud de las Fuerzas Miliares; en segundo lugar, de la
jurisprudencia de la Corte Constitucional; en tercer lugar, de la realidad, que en ciertos casos
contraria la primera, porque buscando la proteccion efectiva ante algunas instituciones del
Estado y del orden particular, se hallan brechas que distan en vez de unir los polos en beneficio
de este derecho fundamental ligado a la dignidad humana y que somete a una puesta en grave

riesgo de la integridad y vida misma.

Palabras clave: Derecho a la salud — enfermedad huérfana — Crohn — sanidad militar —

Colombia
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Abstract

The right to health in Colombia is vital, especially if it is orphan and rare diseases, where there
are medical and legal gaps for their special protection. This research is supported by the
analysis; first, the regulations in force, such as the Magna Carta, the health law, the penal
code, the decree that regulates the tutela action, laws and decrees of the Health System and
Subsystem of the Military Forces; secondly, the jurisprudence of the Constitutional Court;
thirdly, the reality that in certain cases contradicts the first, because seeking effective
protection before some institutions of the State and the particular order, there are gaps that
are far from being at risk instead of uniting the poles for the benefit of this fundamental right

linked to human dignity and that subjects to a serious risk of integrity and life itself.
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1. Introduccion

Algunos Estados consideran el derecho humano a la salud de primera categoria, es decir,
elevado al nivel de los derechos civiles y politicos; por otra parte, se encuentran Estados que
lo ubican en el rango de los derechos econémicos, sociales y culturales; en Colombia es un
derecho fundamental?, es de primer nivel, exigible ante entidades publicas y privadas o

particulares que presten servicios en salud y debidamente autorizadas por la ley.

La eleccidn de este tema de investigacion se funda en el derecho a la salud, tan amplio y
complejo de medir por las distintas patologias presentes en la humanidad, de algunas se
poseen vastos conocimientos, de otras esencial su informacidn y existen las que poseen datos
precarios o escasos que sefialan estas ultimas como raras y huérfanas; en Colombia las
instituciones actuan de conformidad a las leyes vigentes que regulan este derecho humano y

cuestionadas en esta investigacion porque no ofrecen la proteccion efectiva.
Los problemas hallados refieren:

i) A la falta de efectividad de las acciones constitucionales como solucién oportuna a
las necesidades en la atencion en salud,

ii) A la falta de efectividad de la accién penal porque es instrumento de ultima ratio,

iii) A las dilaciones en autorizaciones, atencién, dispensacion medicamentos, por
parte de los accionados y que generan padecimientos y puesta en riesgo de la vida,

iv) Al deterioro de la integridad fisica y mental de los pacientes por el no cumplimiento
del tratamiento médico requerido,

V) A la ubicacidn de los familiares y cuidadores en un escenario inhumano por la falta

de atencién médica integral y de calidad.

Como resultado se busca acreditar que algunos pacientes sufriendo patologias de

consideracién con diagndstico complejo, catalogado seguin el caso en enfermedad rara o

! Derecho a la Salud, articulo 49 Constitucidn Politica de Colombia de 1991 (CPC, 1991).
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/constitucion politica 1991.html



http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/constitucion_politica_1991.html

Deiby Alexander Torres Pinto
La salud como derecho humano, enfermedades huérfanas, proteccion efectiva invocada ante Sanidad Militar en
Colombia.

enfermedad huérfana, requieren de la accién de tutela? y que en sentencia vigente se ampare
el derecho a la salud, a fin de exigir la defensa de manera pronta, el cese de la conculcacidn
alegada, agotando la jurisdiccién interna; ademas, acreditar los vacios en beneficio de quien

vulnera porque las sanciones o multas no se producen.

La efectividad del derecho a la salud, se exige dentro del régimen Sistema General de
Seguridad Social en Salud (en adelante SGSSS3), que posee una base de datos Unica de afiliados
conocida como BDUA, el SGSSS conformado por el régimen contributivo con aportes del
empleador y una porcién del salario del empleado y el régimen subsidiado, aqui los aportes
son del Estado; tanto el contributivo y subsidiado estan vinculados al Fondo de Solidaridad y
Garantia (en adelante FOSYGA). Por otra parte, se reclama ante regimenes especiales como
Ecopetrol, Magisterio y el Sistema de Salud de las Fuerzas Militares y de la Policia (en adelante

SSMP).

Dentro del SSMP se desglosa el Subsistema de Salud de las Fuerzas Militares (en adelante
SSFM) vy el Subsistema de Salud de la Policia Nacional (en adelante SSPN), este trabajo se
enfoca en la situacion real de las victimas al interior del SSFM, en el analisis de los hechos
juridicamente relevantes y normativa vigente, de la jurisprudencia de la Corte Constitucional

Colombiana y su aplicacién en los casos concretos.

1.1. Justificacion del tema elegido

Se propone responder el interrogante ¢existen casos en el SSFM donde se vulneran sistémica
y articuladamente el derecho humano a la salud, respecto de las enfermedades huérfanas y
raras? Consecuencialmente, acreditada la existencia de las violaciones emana el siguiente
cuestionamiento a solucionar ¢/a vulneracion sistémica de las instituciones del SSFM ponen en

grave riesgo la vida y salud de quien padece enfermedades huérfanas y raras?

2 Derecho de Accién de Tutela, articulo 86 (CPC, 1991), como mecanismo de especial proteccidn de los derechos
fundamentales y reglamentada por la Presidencia de la Republica de Colombia (DECRETO/2591, 1991).
https://www.corteconstitucional.gov.co/lacorte/DECRET0%202591.php

3 Creado como sistema de salud en Colombia, dentro de la Ley de seguridad social integral (LEY/100, 1993)
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley 0100 1993.html
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En la investigacién concurren elementos de juicio solidos que ratifican lo expuesto en el
estudio, el agotamiento de la jurisdiccion interna en el Estado Colombiano, inicia con la via
constitucional mediante derechos de peticidn, acciones de tutela, incidentes de desacato,
solicitud vigilancias administrativas; dando cuenta que se otorgan todas las garantias a
quienes incumplen con la adecuada prestacion de los servicios médicos en salud y en
ocasiones desmejorando la situacion patoldgica del accionante convirtiéndolo en victima,
acreditando que no es efectiva la accion constitucional y se acredita la carencia del principio
de humanidad vy solidaridad; por otra parte, si el accionado, denunciado o disciplinado, da
cumplimiento en ultimo momento la situacidon objeto de controversia cesa, se deduce un

borron y cuenta nueva.

Se evidencia que no estamos ante un circulo vicioso porque este refiere a dos o0 mas extremos
gue poseen causa y efecto reciprocas, depende entre si, que recaen a ellos las acciones y
responsabilidades que no poseen explicacidn; nos encontramos ante la presencia de un juego
vicioso como instrumento usado por los accionados, para evadir las responsabilidades,
obstaculizar, dilatar y negar oportunamente el tratamiento médico para la enfermedad
huérfana y rara, donde los accionados conocen como sortear, sabotear los requerimientos y
no les roba la tranquilidad ser nefastos en sus servicios en salud y no les hacen mella las

acciones que pueden surtirse en su contra.

Un juego vicioso que se torna en burla a lo rogado por la via constitucional ante Juez de la
Republica de Colombia, porque con sentencia de tutela de amparo y en firme persiste
incumplimiento y se obliga a la victima a buscar dentro de la jurisdiccion interna otro
agotamiento de los recursos disponibles, como la accién penal en denuncia por fraude a
resolucidn judicial® ante la Fiscalia; si quien vulnera es institucion publica se podra instaurar
una queja disciplinaria ante la Procuraduria, de consumarse dafio demanda administrativa por
reparacion directa contra el Estado y ante el mismo; en cualquier momento y frente a las
dilaciones se puede acceder a la Superintendencia Nacional de Salud (en adelante
Supersalud), entidad encargada de la inspeccidn, vigilancia y control en este tema; si quien

vulnera es una institucidn particular la accidn sera por responsabilidad civil. Dista la realidad

4 Fraude a resolucidn judicial o administrativa de policia, articulo 454, Cédigo Penal Colombiano (LEY/599, 2000).
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley 0599 2000.html
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de los preceptos reglados en el Estado Social de Derecho en cuestion, donde el enfermo entra
en sufrimiento que no estaba dispuesto ni obligado a soportar y es excesivo lo que se debe
hacer en muchos casos para lograr acceder al tratamiento médico requerido ante una
patologia considerada catastroéfica, en consecuencia no se obtienen los resultados esenciales
en salud esperados por el galeno o especialistas tratantes, no funcionan y generan iniciar de

cero o el cambio del mismo.

Evidente que se genera impacto ante la jurisdiccién cuando existe un deceso que lamentar, si
las afecciones no son de gran magnitud, se considera segun la Corte Constitucional
Colombiana en un hecho superado®, donde no se requiere pronunciamiento de fondo por
parte del juez y si existe un dafio consumado (SU540, 2007), si requiere pronunciamiento de

fondo por parte del togado.

A causa de la dilacién e incumplimiento por parte de los accionados se presentan casos donde
con cargo econdmico a la victima, se genera la adquisicion de medicamentos o insumos
hospitalarios, pago de atenciones meédicas, consultas en urgencias, hospitalizaciones,
examenes de laboratorio o especializados; solicitados en el cuidado y atencién en salud. En
diversos casos las entidades requeridas no efectuan la devoluciéon dada su cuantia y por
minima que sea es considerable para el directo afectado como usuario — afiliado o beneficiario
— de los servicios en salud de las Entidades Promotoras de Salud (en adelante EPS) y de las

Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (en adelante IPS).

Al interior del SSFM siendo del régimen contributivo y caracter especial como subsistema, no
destina aportes al FOSYGA, coexistiendo su comportamiento como EPS e IPS y entre otras
responsabilidades administra los recursos de los usuarios — funciéon de una EPS — y en su
organizacién interna presta servicios en salud — asistencia de una IPS — también, el SSFM

destina recursos econdmicos y contrata la prestacién con IPS autorizadas en Colombia.

Fundamental ejercer la investigacion que devela situaciones reales y acreditadas, actualmente
es menester su conocimiento en la comunidad educativa, especialmente en el area de las
ciencias sociales donde pertenece el derecho, a fin de buscar cambios significativos en

beneficio del derecho a la salud como derecho humano.

5CCC 17 de julio de 2007 (SU540, 2007) https://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/2007/SU540-07.htm
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1.2. Problemay finalidad del trabajo

Mediante el analisis de los hechos juridicamente relevantes, jurisprudencia y normas, buscar
una posible solucién que reduzca el menoscabo al derecho a la salud como derecho humano
en Colombia, orientado el trabajo investigativo al SSFM y aterrizado en instituciones como la
Direccién General de Sanidad Militar (en adelante DGSM), institucidn encargada de captar los
aportes econdmicos provenientes de los afiliados y destina los recursos a las respectivas

direcciones sanidad de cada fuerza que la componen.

La Direccion de Sanidad del Ejército (en adelante DISAN) ejecuta los dineros en los contratos
con las diferentes IPS a fin de garantizar la adecuada prestacion de los servicios en salud y para
ello, cuenta con el apoyo de los Establecimientos de Sanidad Militar (en adelante ESM), aqui
se encuentra el Dispensario Médico de Medellin (en adelante DMMED) y subordinados a la
DISAN; el problema es la responsabilidad articulada porque permite la evasidn de la misma,
dadas varias instituciones con distintos representantes legales, generando en las acciones
constitucionales y ordinarias confusién en los usuarios y en los Jueces de la Republica cuando

dictan sus decisiones.

Al demostrar la responsabilidad articulada y la evasion en la misma magnitud se evidenciara
gue la conculcaciéon es sistémica por parte del subsistema aducido, se corroborara que las
acciones empleadas en su contra son insuficientes y nada efectivas porque existen evidencias

gue dan cuenta del quebrantamiento de los derechos alegados.

Siendo el propdsito demostrar la importancia por el respeto al derecho a la salud como
derecho humano y requiriendo de las instituciones accionadas un trato digno encaminado a
quien padece enfermedad de consideracidn, actualmente desliga la dignidad de |la persona y
es puesta en riesgo la vida, integridad fisica y mental, las anteriores garantias inherentes y
presentes en todo tiempo y lugar. Que las acciones constitucionales y legales adoptadas por

el enfermo no sean tomadas como juego vicioso de nunca acabar.

10
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1.3. Objetivos

Objetivo general: Realizar investigacion que, acredite la existencia de casos dentro del SSFM
y por intermedio de sus instituciones DGSM, DISAN y DMMED, donde se vulnera el derecho

humano a la salud a los enfermos de patologias huérfanas y raras.

Objetivo especifico: Desarrollar revisidn y andlisis jurisprudencial que acredite el agotamiento
de la jurisdiccion interna dentro del Estado Colombiano, en contra de la DGSM, DISAN vy

DMMED, pertenecientes al SSFM.

Objetivo especifico: Realizar revisién de acciones de tutela, normativa y desarrollar analisis
acreditando que el agotamiento de la jurisdiccién interna contra las instituciones DGSM,

DISAN Y DMMED pertenecientes al SSFM, no es efectiva en favor de la victima.

Objetivo especifico: Agotada y analizada la jurisdiccién interna en Colombia, establecer qué
mecanismos internacionales se pueden utilizar en el Sistema Interamericano de Protecciéon de

los Derechos Humanos (SIPDH).

2. Lla salud derecho humano, enfermedades huérfanas,
proteccion efectiva invocada ante Sanidad Militar en

Colombia.

En aras de comprender el derecho a la salud como derecho humano, el primer tema se
desarrolla a partir de la Constituyente® de 1991 cuando nacid la actual Constitucion Politica
de Colombia (en adelante CPC), de las leyes que reglamentan la salud en el territorio nacional

y emanadas por el Congreso de la Republica como érgano bicameral legislativo,

6 La Asamblea Nacional Constituyente redacté la nueva Constitucién Politica de Colombia de 1991, descripcidn
de la Organizacién No Gubernamental Indepaz https://www.indepaz.org.co/wp-
content/uploads/2013/04/La constituyente de 1991.pdf
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paulatinamente del desarrollo jurisprudencial en las decisiones de la Corte Constitucional

Colombiana, maximo cuerpo colegiado garante en esta materia.

La investigacidn en un segundo titulo, se orienta a la distincion general de la clasificacion de
las enfermedades huérfanas y raras, teniendo en cuenta que segun criterios médicos se
diferencian y existe semejanza entre ellas: i) en la carencia de conocimiento cientifico respecto
de la enfermedad, ii) la escasa experiencia del personal médico en la atencién vy iii) la falta de

tratamientos actuales para su control, manejo hospitalario y ambulatorio”.

Luego en un acapite se da enfoque al SSFM vy las instituciones que la conforman DGSM, DISAN
y DMMED, el propdsito es la comprension del funcionamiento general e individual, de las
competencias y las responsabilidades de los establecimientos aducidos en la afectacion al
derecho humano a la salud, de manera concreta en los casos concernientes a las

enfermedades huérfanas y raras.

Se desglosa otro capitulo cuyo sustento son los casos concretos acreditados con acciones
constitucionales, decisiones en firme, que son analizadas a la luz de Carta Magna, las normas
vigentesy la jurisprudencia de la Alta Corte, permiten demostrar falta de efectividad requerida

para mitigar los impactos adversos de estas enfermedades crénicas.

Lo anterior sostiene que existe un vacio juridico en pro de la oportunidad y diligencia en las
actuaciones exigidas a los accionados, que los tramites administrativos en estas instituciones

obstruyen en ocasiones la eficacia en la prestacidn de los servicios en salud.

2.1. Derecho ala salud en Colombia desde 1991

Como derecho humano el Estado a partir del articulo 49 (CPC, 1991) consagré esta garantia
dentro del capitulo de los derechos econdmicos sociales y culturales, modificado por el

articulo 1 del Acto Legislativo 2 de 2009 — publicado en el Diario Oficial N°47.570 del 21 de

7 El paciente ambulatorio no requiere internarse en centro hospitalario a fin de recibir su tratamiento médico,
segln el Instituto Nacional del Cancer EE.UU
https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionarios/diccionario-cancer/def/paciente-ambulatorio
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diciembre de 2009 — que introdujo como cambio solamente lo concerniente a la ampliacidn
en la cobertura respecto del porte y consumo de sustancias estupefacientes y psicotrépicas

bajo prescripcién médica, no se establecié otro desarrollo a la norma que ampliara la caucién.

Analizada la norma anterior se evidencia entre el Estado y toda persona dentro del territorio
nacional, que esta Ultima goza de la garantia por la primacia de este derecho inalienable, que
existe lo que seria una estrecha relacién por medio de elementos de enlace entre las partes y

en virtud del estudio se presenta:

a) Relacion entre el derecho reclamado y quien debe garantizarlo:
Segun el articulo 2, de la Carta Magna, fines esenciales del Estado, este ultimo es
responsable y deberd garantizar el respeto y goce de los derechos, en este caso
concreto a la salud. En virtud al articulo 5 (CPC, 1991), sera el garante y otorgara el
reconocimiento a los derechos inalienables de la persona.

b) Relacién de dependencia:
Creada por la correlacion entre Estado y administrado, donde este ultimo vocablo
refiere e incluye a toda persona en el territorio nacional y es, esta incapaz de valerse
por ella misma y ejercer acciones constitucionales, penales, disciplinarias, ordinarias
en favor de sus reclamaciones y obtener solucidn sin el apoyo e intervencién del Estado

por intermedio de sus funcionarios e instituciones.

A partir del afio de 1991 fueron naciendo nuevas exigencias de la ciudadania rogando por una
adecuada prestacion de los servicios en salud, demandando del Estado Colombiano
proteccion especial a este derecho no fundamental y se tardé diecisiete afios para que en
2008 la Corte Constitucional le concediera el reconocimiento como fundamental y auténomo;
desde de la Constituyente se esperd veinticuatro anos para que por fin en 2015, la Rama
Legislativa mediante ley estatutaria lo desarrollara y complementara segun ordenes de la

Corte en su jurisprudencia a fin de ampliar las cauciones en favor de este derecho humano.

Seguido en la investigacidon se hard alusidn a las normas relevantes de las cuales se extractara
la informacidon que acredita el desgaste y demora en definir este magno derecho, a la

jurisprudencia y normativa internacional relevante segun el desarrollo del estudio.

13



Deiby Alexander Torres Pinto
La salud como derecho humano, enfermedades huérfanas, proteccion efectiva invocada ante Sanidad Militar en
Colombia.

2.1.1. Normas internas derecho a la salud

Importante aclarar que existen leyes y decretos cuyo fin esencial no es precisamente las
garantias en salud, una de ellas es el Sistema de Seguridad Social Integral (LEY/100, 1993) y su
reforma (LEY/797, 2003) cuyo principio publico esencial se encamina al derecho a la seguridad
social, segun el articulo 48 (CPC, 1991) y porque contemplan la salud juridicamente conexa a

otras garantias y no como derecho auténomo.

El Presidente de la Republica de Colombia en uso de sus facultades segliin numeral 11 articulo
189 (CPC, 1991) establecié por decreto mecanismos a fin de mantener continuidad vy
aseguramiento en el SGSSS de los afiliados del régimen contributivo, cuando en una EPS se ve
amenazada la garantia por intervencién o liquidacion (DECRETO/055, 2007); luego se reguld
acerca de las enfermedades de alto costo (DECRETO/3974, 2007) y se limitd a los trasladaos a
prevencion de los usuarios, donde la EPS receptora debera ser apoyada por la entidad objeto

de la medida, con relacion al incremento del costo de las patologias del paciente que ingresa.

La ley 100 de 1993 fue reformada (LEY/1438, 2011) y se modifico el SGSSS, se dictaron otras
disposiciones, este cambio tampoco proporciond el desarrollo y complemento idéneo al
derecho a la salud a la luz del articulo 152 de la constitucion (CPC, 1991), aclarando que en lo
ilustrado no se desmeritan avances porque fue orientada a generar condiciones de proteccion
a la salud dentro del marco de la sostenibilidad financiera del Estado, segun el numeral 2.3
articulo 2 refiere garantia a las enfermedades crénicas no transmisibles, modificd en el articulo
153 de la ley 100 de 1993 relacionando taxativamente los principios del SGSSS, establece la
atencidn preferente y diferencial en salud orientada a los nifios, nifias y adolescentes; faculta
el Comité Técnico Cientifico de las EPS y autoriza los planes voluntarios de salud, donde se
ubica el plan obligatorio de salud, de medicina prepagada, pélizas de seguros autorizadas por
la Supersalud y Superfinanciera; en el articulo 48 modificd el articulo 224 de la ley 100 de
1993, respecto al impuesto social a las armas y municiones, fijando el monto equivalente que
serd destinado al FOSYGA, en el articulo 50 cred el Fondo de Salvamento y Garantias para el
Sector Salud (FONSAET) cuyo propdsito es asegurar el pago de las obligaciones que no puedan
sufragar las Empresas Sociales del Estado intervenidas o liquidadas por la Supersalud, prohibe
cobrar multas por inasistencia a cita médica por parte de los afiliados o sus beneficiarios, crea
las redes integradas en servicios de salud como el conjunto de organizaciones para prestar el
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servicio dentro del SGSSS; la atencidn integral al discapacitado, el programa de fortalecimiento
de hospitales publicos, la Comision Nacional de Precios de Medicamentos que trata la ley 100
de 1993, se denominara en esta vigencia Comisién Nacional de Precios de Medicamentos y
Dispositivos Médicos, autoriza la creacién del Instituto de Evaluacion Tecnolégica en Salud,
encargada de evaluar tecnologias en salud segun evidencia cientifica, guias, medicamentos y
tratamientos, para los conceptos técnicos de los Comités Médicos y Juntas Técnicas de las
EPS; segun el articulo 118 en procura de la inspeccion, vigilancia y control de la Supersalud le
otorga la desconcentracién y en el articulo 126 establece funcién jurisdiccional modificando
la ley 1122 de 2007, en el articulo 140 del Titulo IX otras disposiciones, cita el concepto de
enfermedades huérfanas — relevante para esta investigacion —y lo aduce de forma superficial,
modifico el articulo 2 de la ley 1392 de 2010 y en su pardgrafo establece la actualizacién cada

dos afios de las listas de estas patologias especiales.

Lo que antecede es un avance normativo en favor del derecho a la salud en Colombia, no
obstante, adolece de relevancia en cuanto a las enfermedades huérfanas y raras, la garantia
queda corta en la practica porque los vacios juridicos no ofrecen la celeridad y oportunidad

en la atencidn integral a los pacientes de consideracion.

Para el afio 2011 la Comisidon de Regulacion en Salud® (ACUERDO/23, 2011) fijé Unidad de
Pago por Capitacién (en adelante UPC) dentro del Plan Obligatorio de Salud (en adelante POS)
de los regimenes contributivos y subsidiados del SGSSS, mencionado érgano se limitd a regular
valores atendiendo un interés econdmico, dado que en uso de sus facultades como unidad
administrativa especial, no es la entidad competente e idénea para la ampliacién vy el
desarrollo de las garantias constitucionales minimas requeridas al derecho fundamental de la

salud en Colombia.

La ley estatutaria 1751 de 2015 con la finalidad del desarrollo y complemento del derecho a
la salud como fundamental — desde el afio 2008 — aclarando que en Colombia las leyes
especiales contemplan las estatutarias y mediante su promulgacién, el Congreso de la

Republica regula ciertas materias segun el literal a) articulo 152 (CPC, 1991), que reza:

8 Segun articulo 3 creacion y naturaleza de la CRES (LEY/1122, 2007)
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DlJ/ley-1122-de-2007.pdf
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“a) Derechos y deberes fundamentales de las personas y los procedimientos y recursos para su

proteccion;”

El objeto de la norma (LEY/1751, 2015) es establecer los mecanismos de proteccién al derecho

fundamental a la salud y en la ley sus aportes esenciales son:

i)
i)

i)

iv)

v)

vi)

vii)

viii)

Xi)

Xii)

Que posee una caracteristica irrenunciable en lo individual y colectivo,

Es aplicada a todos los agentes que intervienen de forma directa o indirecta en el
derecho a la salud, relevante porque vincula organismos de naturaleza publica o
privada,

Es de obligatoriedad para el Estado quien es el garante por el respeto, goce y
proteccion,

Define el sistema de salud de forma articulada entre quienes intervienen en la
prestacion de los servicios, buscando su materializacién,

De manera taxativa establece los elementos y principios, siendo respetuosa la
norma de las costumbres e incluyente con las minorias, pueblos y comunidades
indigenas, ROM o Gitanos — comunidades semi-némadas y mantienen su lengua
Romanes — negras, afrocolombianas, raizales y palenqueras,

La evaluacién anual permitird incrementar, mejorar, modificar las politicas publicas
del Estado,

Importante que, en el principio de integralidad la responsabilidad en la prestacion
del servicio especifico, no se podra fragmentar en detrimento de la salud del
usuario — contrario sensu en la practica —

Trata acerca de los derechos y deberes de las personas en la prestacion de los
servicios,

Establece los sujetos de especial proteccion,

Amplia la garantia a las personas con la participacion en las decisiones del sistema,
en la implementacién de politicas publicas, veedurias y seguimientos,

Limita la prestacion bajo ciertos criterios donde lo solicitado en salud sea carente
de funcionalidad, vitalidad, evidencia cientifica, no considerados por autoridad,
prestados en el exterior o que sean experimentales,

Establece la divulgacién de los avances cientificos y serd responsabilidad del

Estado,
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xiii)  El Gobierno Nacional implementara una politica social en beneficio de la salud,
Xiv) Los recursos publicos destinados al derecho a la salud son inembargables, poseen

destinacion especifica y no se podran desviar.

Indispensable el analisis de esta norma porque en el aporte décimo primero, se refirié que la
ley estatutaria limita la prestacién de los servicios en salud bajo ciertos criterios, segun el
articulo 15 (LEY/1751, 2015) y este mismo articulado establecié garantia sobre las

enfermedades huérfanas y raras de conformidad con el paragrafo 3 que textualmente cita:

“Bajo ninguna circunstancia deberd entenderse que los criterios de exclusion definidos en el
presente articulo, afectardn el acceso a tratamientos a las personas que sufren enfermedades

raras o huérfanas.”

A partir de la ley estatutaria 1751 de 2015 el escenario mejoré de forma considerable en
beneficio de las personas afectadas directamente, de sus familiares y cuidadores porque se
establecen criterios propios del derecho humano fundamental y auténomo de la salud,
pasaron mas de dos décadas — desde 1991 al afio 2015 — para que la sociedad colombiana, en
larga espera de avance legislativo y donde se evidencié la morosidad de los Honorables
Congresistas®, fue célere la Digna Corte con su jurisprudencia quien se vio llamada por el deber
constitucional de adelantar decisiones ampliando este magno derecho en beneficio del pueblo

de Colombia™®.

2.1.2. Jurisprudencia Corte Constitucional, derecho a la salud

Uno de los primeros intentos de la naciente Corte fue en el aino de 1992, cuando se encaminé
en la busqueda de la proteccion, citd: “el derecho a la salud y la vida son fundamentales
porque son esenciales para el hombre”, trajo al debate el ambiente sano, la salud y la vida; en

la sentencia se observé derechos de primera, segunda y tercera generacion; el resultado en la

% Congreso de la Republica de Colombia, articulo 114 (CPC, 1991)
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/constitucion politica 1991 pr003.html#114
10 Referencia efectuada en el predmbulo constitucional (CPC, 1991)
https://www.constitucioncolombia.com/indice.php
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decision fue conceder el derecho a un ambiente sano en razon a la conexién con la vida

(SENTENCIA-T/536, 1992).

Como antecedente la Corte se pronuncié en jurisprudencia, respecto que el legislador esta
sometido en este evento a las leyes estatutarias porque son las idéneas para el desarrollo y
complemento de los derechos fundamentales (SENTENCIA-C/729, 2000), y buscan desarrollar
situaciones de importancia y su aprobacion dista de otras leyes (SENTENCIA-C/687, 2002).

El 30 de julio de 2008 la Alta Corporacion en decisidn establecid que existen regulaciones a
los derechos fundamentales y que conciernen a la ley estatutaria, es funcién del legislador
conocer las cinco reglas interpretativas (SENTENCIA-C/756, 2008), establece que se regula
Unicamente el nucleo esencial del derecho objeto de controversia, sus elementos
estructurales esenciales y en caso que este posea mayor configuraciéon legal y a fin de

regulacion integral deberd realizarse en una ley cualificada®?.

Al momento de las decisiones en jurisprudencia referidas en este inciso, el derecho a la salud
no era considerado como garantia fundamental; sin embargo, estos pronunciamientos gozan
de validez y fueron sustento para la creacién de la ley estatutaria 1751 de 2015 del derecho a

la salud en Colombia.

La Honorable Corte el 31 de julio de 2008 mediante sentencia de tutela MP. Manuel José
Cepeda Espinoza en decision trascendental, la corporacion declard la autonomia fundamental
del derecho a la salud y para su exigencia constitucional por el mecanismo de proteccién
especial de accion de tutela no requeria de poseer conexidad con otros derechos
fundamentales (SENTENCIA-T/760, 2008), se establece que posee limites y los planes en salud
no son inacabables y debe estar orientado a la atencién de las necesidades y prioridades;
reconoce que en Colombia se poseen recursos econdmicos escasos y entre tanto,
anteriormente la misma CCC ha negado acciones de tutela solicitando atencién en salud. En
el andlisis de la sentencia se observan los planteamientos de la Corte; primero, ées un derecho

fundamental? Dado que segun antecedentes de la CCC ha sido considerado un derecho del

11 L3 delimitacién de la ley estatutaria en Colombia, toma como fundamento el articulo 19.2 Constitucidn
Alemana y numeral 1 del articulo 53 de la Constitucion Espafiola; segtin definen que, el legislador cualificado le
corresponde solucionar aspectos estructurales de organizacion y funciones del Estado y de la sociedad
(SENTENCIA-C/756, 2008) MP. Marco Gerardo Monroy Cabra
https://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/2008/c-756-08.htm
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rango social y conexo a la vida u otros derechos fundamentales porque aun no era exigible de
forma auténoma via acciéon de tutela; segundo, que se verificaron los alcances en la prestacién
del servicio en salud con cargo al Estado; tercero, se establecio si posee las caracteristicas de
derecho fundamental; cuarto, la aplicabilidad de las reglas a cada caso especifico; quinto,

impartir érdenes a fin de mitigar el impacto negativo que amenaza el derecho.

Se observo en la decisidn que se analizd por parte de la corporacién lo referente al principio
de integralidad, acceso oportuno, eficaz, con servicios de calidad y los limites de la salud, su
procedibilidad via tutela, se razond sobre las entidades publicas y los particulares encargados
de la prestacidn en los servicios de salud, respecto de la existencia de derechos y se debe
recibir respeto de las EPS e IPS, la responsabilidad del Estado y sus instituciones en la
regulacion, control y vigilancia, en cumplimiento a los preceptos constitucionales; la
importancia de los conceptos médicos de los especialistas tratantes que fundan la exigencia
del accionante y la proteccién de la persona de escasos recursos econdmicos, la especial
proteccion cuando se requiere un servicio médico ante una enfermedad catastréfica o de alto
costo; la proteccion integral de su tratamiento cuando es requerido por el médico y el
principio de continuidad evitando la interrupcion del tratamiento de forma inesperada, los
trdmites administrativos, burocrdticos que lo obstruyen y que son trasferidos al usuario sin
ser su responsabilidad, siendo de la EPS; el conocimiento del pronunciamiento que aprueba o
niega la solicitud del servicio alegado ante los Comités Técnicos Cientificos de las EPS y la
garantia de los servicios o medicamentos POS y no POS, por falta de pagos no se puede
obstaculizar el acceso y asistencia en virtud al deber del principio de solidaridad, el transporte

y alojamiento como medio conexo a la prestacién en salud.

La jurisprudencia aducida fue extensa dado los casos concretos presentados en revision y que
fueron objeto de andlisis por el érgano colegiado, contenian disimiles afectaciones a la salud
y connotaciones multiples en las personas afectadas, corroborando aqui lo narrado en la parte
introductoria de la presente investigacidn. Existe vasta cantidad de sentencias en donde la
Corte Constitucional, se ha pronunciado a partir del afio 2008 y concerniente a esta garantia
fundamental, tedioso seria incluir en lista estas decisiones. Sin embargo, la decisiéon T — 760
de 2008 inicid un cambio significativo al derecho a la salud inherente y necesario para la
existencia humana, los pronunciamientos posteriores de la CCC respecto a esta materia

especifica se remiten a ella.

19



Deiby Alexander Torres Pinto
La salud como derecho humano, enfermedades huérfanas, proteccion efectiva invocada ante Sanidad Militar en
Colombia.

La Corte se refirid en reiteradas ocasiones a la decisién de su jurisprudencia T-760 de 2008 y
unas de ellas han sido, en cuanto a la garantia de las personas objeto de especial proteccién
en el derecho a la salud (SENTENCIA-T/110, 2012) y (SENTENCIA-T/597, 2016), referente al
concepto del médico tratante (SENTENCIA-T/499, 2012); como derecho considerado
prestacional y que con la sentencia de 2008 se determind como fundamental y en
concordancia con el blogue de constitucionalidad (SENTENCIA-T/920, 2013), con relacién al
analisis de fondo del proyecto de ley estatutaria 209 de 2013 del Senado de la Republica de
Colombia y 267 de 2013 de la Cdmara de Representantes — instituciones pertenecientes al
Congreso — referente a la regulacién del derecho a la salud, la Corte recordd el marco
normativo del derecho en discusidn y su caracter auténomo que se le ha reconocido desde la
jurisprudencia que le antecede a esta decision (SENTENCIA-C/313, 2014), sobre el acceso a los
servicios en salud de calidad (SENTENCIA-C/754, 2015); en razdn a la condicion digna en las
garantias en la salud fisica y mental, segun jurisprudencia y la ley estatutaria 1751 de 2015

que lo desarrolla (SENTENCIA-T/120, 2017).

En otros pronunciamientos establece la relacién de doble connotacién en la salud, primero
como derecho y segundo un servicio publico, porque fue considerada prestacional y su
caracter fundamental debia implicar afectacion a otros derechos si fundamentales, entre ellos
la vida, dignidad humana e integridad personal (SENTENCIA-T/111, 2013); por su relacion y
conexidad directa con la dignidad humana ostenta la categoria de fundamental (SENTENCIA-

T/133, 2013).

Que la proteccion se ha realizado por tres vias: i) por conexidad a la vida, integridad personal
y dignidad humana, ii) en el reconocimiento cuando el accionante es sujeto de especial
proteccidn, iii) bajo el fundamento auténomo del derecho a la salud (SENTENCIA-T/568, 2014);
gue posee dos circunstancias distintas, la primera vigilada y contralada por el Estado al
tratarse de un servicio publico, la segunda reconocida en ley estatutaria como fundamental

(SENTENCIA-T/121, 2015).

La CCC en sus razonamientos ha indicado que de conformidad a la jurisprudencia y el
desarrollo de la ley estatutaria 1751 de 2015, fueron establecidas las caracteristicas del
derecho a la salud de: i) fundamental, ii) auténomao, iii) irrenunciable; también se tuvo en

cuenta el cefiido vinculo con la dignidad humana (SENTENCIA-T/263, 2020).
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El objetivo a buscar en la jurisprudencia y relacionado al derecho humano a la salud es que se
desarrolle en el pronunciamiento de la triple dimension de la garantia fundamental aplicada
en Colombia a otros derechos del mismo rango y teniendo en cuenta la no existencia de
jerarquias entre los derechos humanos, como ha precisado la Corte Interamericana de
Derechos Humanos (CIDH, 2020); a continuacidn, con fines ilustrativos se explica — ver figura

— la explicacion concerniente.

JURISPRUDENCIA CORTE CONSTITUCCIONAL

Sentencia C-593 de 2014, derecho al trabajo. ’ Sentencia T-095 de 2016, derecho peticién y otros.

Triple dimensién en el derecho fundamental

Se posee como

! 1' l

1.VALOR | 2prnceo | | soemecio |

Establece fines y propdsitos, Como un mandato de Se manifiesta en una facultad

cuya realizacidn es exigible a optimizacién que establece o potestad subjetiva que exige

las autoridades publicas. un deber especifico y admite e impone deberes de
abstenciony también de

su incorporacién en reglas. =
accion.

Figura 1. La triple dimension en los derechos fundamentales

2.1.3. Normas internacionales

Los tratados y convenios internacionales en materia de los de derechos humanos y de derecho
internacional humanitario, suscritos y ratificados por el Estado, han sido acogidos en la
constitucioén, la ley y la jurisprudencia, segun el articulo 93 (CPC, 1991), en este estudio es de

interés lo relacionado solamente con el derecho humano a la salud.

2.1.3.1. Sistema Interamericano de Proteccion de los Derechos Humanos
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La Corte Interamericana de Derechos Humanos (en adelante Corte IDH), realizd
pronunciamiento respecto a la salud en el marco de la pandemia por COVID — 19, que azoto

la humanidad y afectando considerablemente este derecho, titulado:

Cuadernillo de Jurisprudencia de la Corte Interamericana de Derechos Humanos N°28:

DERECHO A LA SALUD (CIDH, 2020)

La Corte IDH inicia con los principios generales sobre el derecho a la salud y toma como
referencia el caso Acevedo Buendia y otros Vs. Perd, sentencia del 01 de julio de 2009. Serie
C N°1981.101. El razonamiento en este caso a fin de ambientar acerca de los derechos

humanos y los principios, se funda en que, segun la Corte IDH:

“En este sentido, la Corte considera pertinente recordar la interdependencia existente
entre los derechos civiles y politicos y los econdmicos, sociales y culturales, ya que
deben ser entendidos integralmente como derechos humanos, sin jerarquia entre si 'y
exigibles en todos los casos ante aquellas autoridades que resulten competentes para
ello. Al respecto, resulta oportuno citar la jurisprudencia de la Corte Europea de

Derechos Humanos que, en el caso Airey sefiald que:

“El Tribunal no ignora que la progresiva realizacion de los derechos sociales y
econdmicos depende de la situacion de cada Estado, y sobre todo de su
situacion econémica. Por otro lado, el Convenio [Europeo] debe interpretarse a
la luz de las condiciones del presente [...] y ha sido disefiado para salvaguardar
al individuo de manera real y efectiva respecto de los derechos protegidos por
este Convenio [...]. Si bien el Convenio recoge derechos esencialmente civiles y
politicos, gran parte de ellos tienen implicaciones de naturaleza econémica y
social. Por eso el Tribunal estima, como lo hace la Comision, que el hecho de que
una interpretacion del Convenio pueda extenderse a la esfera de los derechos
sociales y econdmicos no es factor decisivo en contra de dicha interpretacion,
ya que no existe una separacion tajante entre esa esfera y el campo cubierto

”

por el Convenio”.
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Observado el pronunciamiento anterior se acredita que el derecho a la salud, siendo de
segunda generacién'?, para la Insigne Corte IDH no deberd existir jerarquias entre los
diferentes derechos humanos, que existe una relacién reciproca entre ellos, la conexidad es
indispensable e innegable; por otra parte, se entiende que los derechos civiles y politicos
nacen de las libertades ante los Estados, por ello es mas factible garantizar su proteccién, a
contrario sensu, los derechos econdmicos, sociales y culturales requieren de actividad positiva
del Estado para garantizarlos y esto dificulta la caucion en su favor, la capacidad econdmica
del garante afecta la adecuada prestacion de los servicios en favor del administrado y la

efectividad podra demorar un tiempo en verse.

El desarrollo del derecho a la salud dentro del Sistema Interamericano de Proteccién de los
Derechos Humanos, provee la autonomia segun el articulo 26 de la Convencién Americana
sobre Derechos Humanos?'?, la importancia de los derechos que se han contemplado en este
texto, imposibilita la accion de ser excluidos o limitadas sus garantias consagradas en el Pacto

de san José.

En la Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre!4 revisado su articulo Xl y
una vez analizado el texto normativo, se puede inferir como cité la Corte IDH “permite
identificar el derecho a la salud” (CIDH, 2020). Este argumento admite establecer
juridicamente que el articulo 26 de la CADH, posee el alcance necesario de exigencia a su
cumplimiento por parte de los Estados miembros. Asi mismo, se encuentra reconocido el
derecho a la salud en el Protocolo Adicional a la Convencidon Americana sobre Derechos

Econdmicos, Sociales y Culturales, en el articulo 10 (PA-CADESC, 1988).

Se puede hallar taxativamente el derecho a la salud estipulado en otros documentos
elaborados en esta parte del hemisferio, como en la Carta Social de las Américas en su articulo

17 y en el area de intervencidon nimero 3 del Plan de Accién a la Carta (OEA-CSA, 2012) cuyo

12 Derechos econdmicos, sociales y culturales, que requieren de la intervencién del Estado para su garantia y se
reclaman ante este mismo; el derecho a la salud se enmarca en esta categoria.
https://www.ohchr.org/es/human-rights/economic-social-cultural-rights

13 CADH, Pacto de San José de Costa Rica, celebrada 22 el noviembre de 1969.
https://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/CONVENCION%20AMERICANA%20SOBRE%20DERECHOS%20
HUMANOS.%20LEY%2016%20DE%201972.php

14 Aprobada en la IX Conferencia Internacional Americana, Bogota — Colombia, 1948
https://www.oas.org/es/cidh/mandato/basicos/declaracion.asp
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objetivo es avanzar a la universalidad de la salud y su cobertura, en la linea de accion 3.5 se
resefa a la malaria, VIH-SIDA, enfermedades desatendidas y emergentes; es de aclarar que
refiere a las transmitidas por el aire y contacto directo, como la tuberculosis, infeccién
respiratoria aguda y enfermedad de Hansen, ninguna referencia se encontré respecto a las
enfermedades huérfanas y raras. En la Convencion Interamericana sobre la Proteccidn de los
Derechos Humanos de las Personas Mayores en el articulo 11 se establece el derecho a brindar

consentimiento libre e informado en el ambito de la salud (OEA-CIPDHPM, 2015).

La Corte IDH se ha pronunciado en reiteradas ocasiones respecto al derecho humano de la
salud, buscando el propdsito comparativo y analitico en la investigacion se toma el caso Vera

Rojas Vs. Chile. Serie C439, del 01 de octubre de 2021 (CIDH-SERIE-C/439, 2021).

Caso concreto victima: La seiora Carolina y el sefior Ramiro, en 2006 traen a la vida a la menor
Martina Vera Rojas, en 2007 se diagnostica enfermedad sindrome de Leigh siendo catastréfica,
se contrata cobertura particular con seguro salud ISAPRE MASVIDA, dando ingreso régimen
de hospitalizacion domiciliaria (RHD). ISAPRE comunicé en 2010, terminacion del servicio
porque la Superintendencia de Salud, en decisidon excluyé tratamientos catastroéficos del RHD
dejando sin efecto el contrato y remitié al Hospital de Arica — Chile. El sefior Ramiro Vera inici

acciones internas, con soluciones parciales, solicitaron MC ante la Comisién IDH.

Decision: El 1 de octubre de 2021, la Corte IDH, reconocid los derechos a la vida, vida digna,
integridad personal, nifiez, salud y seguridad social en favor de la joven — para la fecha de la
decisién — Martina Rebeca Vera Rojas; en favor de sus padres Carolina Andrea del Pilar Rojas
Farias y Ramiro Alberto Vera Rojas, reconocié el derecho de integridad personal. De
conformidad a los articulos 1.1, 2, 4, 5, 19 y 26 de la CADH, el Estado de Chile fue declarado

internacionalmente responsable.

2.1.3.2. Organizacion de Naciones Unidas

Dentro de la norma internacional emanada por la Organizacién de Naciones Unidas (en
adelante ONU), en la busqueda de la proteccién de los derechos humanos, se encuentra lo

gue se denomina como Carta Internacional de Derechos Humanos conformada por cuatro
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instrumentos elaborados en distintas lineas de tiempo, sobre este documento y de forma

breve se hara induccidn, los elementos que la conforman:

e La Declaracién Universal de los Derechos Humanos (DUDH)*®

e El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP)®

e El Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC)Y’

e Los Protocolos Facultativos: El Protocolo Facultativo al PIDCP (PF-PIDCP, 1966), el
segundo Protocolo Facultativo al PIDCP (SPF-PIDCP, 1989), el Protocolo Facultativo al
PIDESC (PF-PIDESC, 2008).

El derecho a la salud se consagra en el articulo 25.1 (DUDH, 1948) y como basicos, esenciales
son las treinta garantias que conforman el cuerpo de la Declaracién, elevado posteriormente
a tratado internacional del cual Colombia ha tomado como una linea u orientacion a seguir,
en el articulo 12 del PIDESC; se hizo hincapié también en la Convencién Internacional sobre la
Eliminacidén de Todas las Formas de Discriminacion Racial de conformidad como costa en el

apartado e) articulo 5 (CIEFDR, 1965).

El Estado Colombiano firmé la DUDH, el PIDCP y sus dos protocolos facultativos adicionales,
el PIDESC, pero no firmé el protocolo que establece elementos para examinar las denuncias
de personas o grupos de personas por presuntas violaciones sobre los derechos econémicos,
sociales y culturales donde se encuentra establecido el derecho humano a la salud, como tema

indispensable en la presente investigacion.

2.2. Enfermedades huérfanasy raras en Colombia

15 DUDH, adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas, Resolucién 217 A (l1l), 10 de diciembre de
1848, Paris — Francia. https://www.un.org/es/about-us/universal-declaration-of-human-rights

16 PIDCP, se adoptd por la Asamblea General de Naciones Unidas, Resolucién 2200 A (XXI), 16 de diciembre de
1966, Nueva York — USA, entré en vigor el 23 de marzo de 1976
https://www.ohchr.org/es/instruments-mechanisms/instruments/international-covenant-civil-and-political-
rights

17 PIDESC, fue adoptado por la Asamblea General de Naciones Unidas, Resolucién 2200 A (XXI), 16 de diciembre
de 1966, Nueva York — USA, entro en vigor el 3 de enero de 1976
https://www.ohchr.org/es/instruments-mechanisms/instruments/international-covenant-economic-social-
and-cultural-rights
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El concepto en Colombia respecto de las enfermedades huérfanas se define segun la ley 1392
de 2010, norma creada a fin de reconocerlas como una situacién médica que afronta el
enfermo y que reviste de un especial cuidado e interés por parte del Estado y las instituciones
encargadas de la prestacién de los servicios en salud, las garantias de una proteccién social
orientadas a la poblacion que las padece y sus cuidadores; es de aclarar que, cuidador no se
orienta solamente a la persona con vinculo consanguineo, puede ser pariente por afinidad u

otra persona responsable de los cuidados.

Las enfermedades huérfanas son generadas por causas desconocidas, en algunos casos por
mutacion de algun gen y en consecuencia presentarse en la familia, pueden incidir factores
ambientales, alimentacion, habitos de fumar, exposicién quimica, estos al interactuar pueden
dar complejidad; son de baja prevalencia, elevan el costo de atencién médica, lo que generd
dentro del SGSSS adoptar medidas especiales en beneficio de las personas que padecen algin
tipo de enfermedad de esta indole. La Supersalud creé el Grupo de Seguimiento a
Enfermedades Riesgo de Vida, que realiza la vigilancia especial sobre los casos presentados
ante esta entidad, mediante denuncias y quejas por incumplimiento en los tratamientos
médicos en favor de las EH, por ser consideradas crdnicas y debilitantes, que amenazan la
salud, integridad personal y la vida misma; se posee un rango de calificacién promedio en la
presencia de una patologia de estas magnitudes respecto de la poblacién, prevalencia menor
de 1 caso por cada 5.000 personas pueden presentar EH, rara, ultra huérfanas y olvidadas, de

conformidad al articulo 140 (LEY/1438, 2011) que modificd el articulo 2 (LEY/1392, 2010).

La enfermedad rara es considerada aquella afectacidon a la salud que se presenta en un
numero pequeio comparado con la poblacién general, puede ser considerada rara en una
region y en otro territorio pueden ser usuales los casos presentados, existen enfermedades
comunes que poseen variantes raras. Las enfermedades raras se caracterizan porque pueden
ser potencialmente mortales y en gran medida son genéticas, tipos de cancer no frecuente,
enfermedades autoinmunitarias, malformaciones congénitas, enfermedades téxicas e

infecciosas.

La enfermedad ultra huérfana es aquella que se presenta con caracteristica de ser de forma
extremadamente rara, se encuentra en un rango de incidencia en casos establecidos en la

poblacién de un 0,1 a 0,9 por cada 100.000 habitantes.
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La enfermedad olvidada o desantendida conforma a las enfermedades infecciosas,
parasitarias, presentes en poblaciones en condiciones de pobreza, apartadas y con un sistema
de salud deficiente y de dificil acceso; demanda acciones integrales del Estado en procura del

bienestar de estas poblaciones marginadas, mitigando el impacto y propagacion.

Se otorga un reconocimiento de interés nacional para su proteccion efectiva al amparo de los
principios de universalidad, solidaridad, corresponsabilidad e igualdad; la financiacién de la
atencidén en salud refiere al régimen subsidiado — para la afiliacidn se recomienda la encuesta
del SISBEN segun la calificacion seran los beneficios — que comprende a la poblacidn
vulnerable econdmicamente en Colombia a fin de tener acceso a los servicios en salud a través
de subsidio ofrecido por el Estado y con cargo a los recursos segun la ley 715 de 2001; si estos
no fuesen suficientes se podrd disponer del FOSYGA y de la subcuenta de Eventos
Catastréficos y Accidentes de Transito (ECAT). La financiacion dentro del régimen contributivo
se podrd apoyar con cargo al FOSYGA, se aclara en la presente investigacion que el SSFM
perteneciente al SSMP — como régimen especial —no es aportante al FOSYGA y no podra hacer

recobros porque no se incluye en la ley 100 de 1993.

La resolucién 5265 de 2018 en cumplimiento a lo dispuesto en el articulo 2 de la ley 1392 de
2010, actualiza el listado y como resultado en Colombia existen 2.198 enfermedades

huérfanas y raras identificadas. Los problemas que se presentan son:

i) La falta de un diagnostico idéneo y oportuno,

ii) Que los tratamientos médicos son de alto costo y poseen limitaciones cientificas,
dado la poca presentacién de casos en estas condiciones,

iii) La falta de instituciones con personal capacitado, con experiencia y con la
estructura adecuada para la atencién médica especial,

iv) El desconocimiento de las autoridades del Estado en los distintos ambitos.

La sefiora Nubia Bautista el 28 de febrero de 2021, a esa fecha Subdirectora de Enfermedades
no Transmisibles del Ministerio de Salud y Proteccién Social de Colombia, reportd en el boletin
de prensa nimero 305 de 2021 — udltima actualizacion — que en la plataforma mi sequridad
social — de acceso a la ciudadania — se contaba en el registro nacional, con un nimero de
58.564 casos de personas incluidas como pacientes de enfermedades huérfanas y raras
(MINSALUD, 2021); manifest6é que el propdsito de las acciones eran buscar la priorizacién en
la atencion médica requerida dentro de la agenda publica y la puesta en marcha del plan de
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gestion por una década, que segun la funcionaria garantizard el derecho a la salud,

identificando barreras de acceso y opciones de mejora en la prestacion de los servicios.

2.2.1. Enfermedad de Crohn — K509 (cédigo CIE-10)

Nombrada en reconocimiento a la investigacion del doctor Burrill B. Crohn'®, quien efectio
estudios y en 1932 describid lo que actualmente se conoce como una enfermedad
inflamatoria intestinal (en adelante Ell) tipo Crohn y considerada afecciéon crénica que no
mantiene los mismos sintomas todo el tiempo — nauseas, célicos, fiebre, pérdida de peso y
apetito, sangrados en las deposiciones, fatiga — dada la variacion en los diferentes pacientes;

ocasionalmente, no muestra sintomatologia y avanza de forma silenciosa.

Con frecuencia en la comunidad médica es confundida con la colitis ulcerativa porque ambas
presentan sintomas similares, esta ultima solo afecta el colon — intestino grueso — en la zona
mas superficial de la pared intestinal; en contraste la enfermedad de Crohn ataca cualquier
area del tracto gastrointestinal y todo el grosor del mismo, su inflamacién puede saltar partes

sin afectar y llegar a otras sanas para atacarlas.

Se desconoce el origen o causa de la enfermedad de Crohn, se descartan explicaciones que
pronostiquen cdmo se comportara en el paciente porque es impredecible y en cada persona
en particular se puede manifestar de forma diferente. Las afecciones crdénicas son
persistentes, se controlan con los tratamientos médicos y no son curables, lo que implica que

es una Ell de largo plazo y en ocasiones puede desencadenar en cancer colorrectal.

En las investigaciones se ha encontrado que la enfermedad de Crohn se puede heredar al
interior de una familia — conexién genética — aun cuando no se ha identificado un patrdn

hereditario, evitando establecer especificamente a qué integrante afectar3, se instituye que

18 Burrill Bernard Crohn (New York, 13 junio de 1884 — New Milford, 29 de julio de 1983), médico
gastroenterdlogo de origen judio — aleman, en sus estudios de la enfermedad inflamatoria intestinal, logré
clasificarla como afeccidn crénica del tracto gastrointestinal (GASTROLAT, 2007).
https://gastrolat.org/DOI/PDF/10.0716/gastrolat2007n100005.pdf
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no es contagiosa y no se produce por laingesta de algun alimento o bebida, ni es consecuencia

del estrés.

Se sospecha de tres factores que contribuyen a la enfermedad, el primero es genético y hace
a la persona mas susceptible al Crohn, el segundo es ambiental y puede ocasionar
detonadores de la Ell, el tercero respecto del sistema inmunoldgico genera una respuesta
anormal, donde las defensas del organismo atacan el tracto gastrointestinal produciendo
diarreas, exceso de mucosidad en las heces, inflamaciones y ulceras sangrantes; la pérdida de
sangre trae consigo anemia y en las niflas o los niflos deficiencias en el crecimiento y

desarrollo.

La enfermedad se puede mantener: i) inactiva — remisidon — bajo control, en algunos lapsos de
tiempo, ii) activa — rebrote — por largos periodos, con sintomas leves a severos, coexistiendo
manifestaciones extraintestinales como picazén y enrojecimiento de los ojos, llagas en la boca,
dolores e inflamaciones en las articulaciones, erupciones en la piel, afecciones en los rifiones,
el higado, los huesos. Para determinar el diagnostico, el médico debe tener en consideracién
el estudio de las heces, analisis de sangre, la practica de colonoscopia y endoscopia del tracto
digestivo, una tomografia computarizada (TAC), la realizacion de imagen por resonancia
magnética (RMN) y por colografia tomografica computarizada — técnica aun no respaldada

medicamente.
Una vez conocida su presencia se puede suministrar los siguientes medicamentos:

a) aminosalicilatos (ELSEVIER, 2019) que no estan especialmente aprobados para la
enfermedad de Crohn y son medicamentos usados para controlar la colitis ulcerativa,

b) corticosteroides (MUNOZ RETANA, 2018) conocidos antinflamatorios para el control
inmunolégico,

c) losinmunomoduladores (INC/USA, 2019) cuando no se evidencian resultados positivos
con las medicinas anteriores y se requiere mejorar la respuesta inmunitaria del cuerpo,

d) las terapias bioldgicas donde se encuentran los anti—-TNF usadas en personas con la Ell
tipo Crohn en el grado de moderada a severa,

e) los antibidticos, esenciales para mitigar la aparicion de infecciones, presencia de

fistulas anales o vaginales.
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La condicion adecuada para manejar esta patologia huérfana es cumpliendo con los
tratamientos médicos ordenados por los especialistas tratantes y ademas, informar
oportunamente respecto de los cambios o nuevas manifestaciones de la misma en su estado

activo.

La Ell tipo Crohn en Colombia, es catalogada como huérfana y se encuentra relacionada en la
resolucion 5265 del 28 de noviembre de 2018 — casilla nimero 800 del listado de 2.198
enfermedades — emanada en virtud a las facultades concedidas al Ministerio de Salud y

Proteccion Social.

2.2.2. Sindrome Di George

El cromosoma 22 se ve afectado por la falta de un segmento aproximado de 30 a 40 genes, no
identificados claramente y a esa region ausente se le conoce como Di George (MAYO, 2017),
especificamente sindrome de delecion del cromosoma 22q11.2; es un trastorno genético y
radica en la eliminacion aleatoria en los espermatozoides o en el ovulo, o se produce desde el
desarrollo fetal y en pocos casos es heredada del padre al hijo que posee esta anomaliay no

presenta sintomas.

Genera un desarrollo deficiente en alguno o varios sistemas del cuerpo, dependiendo de las
sefiales y nivel de gravedad en los pacientes quienes pueden sufrir afecciones evidentes desde
el nacimiento, en la etapa de lactancia y de la primera infancia. La presencia de color extrafio
en la piel con un tono azulado a raiz de la mala circulacidn de la sangre y defecto cardiaco,
aparicién de infecciones con frecuencia por fallas inmunoldégicas, paladar hendido u orificios,
retraso en el crecimiento y motricidad, baja talla, dificultades nutricionales y poca ganancia
de peso, problemas respiratorios, escaso avance en el aprendizaje y habla, conflictos
emocionales e inconvenientes conductuales; ademas caracteristicas notables en el rostro, el
mentén, orejas bajas, ojos separados y surco estrecho del labio superior. Se requiere un
diagndstico preciso e inmediato, el médico pediatra podra evidenciar las anomalias en los

controles de crecimiento y desarrollo.

No existe cura para esta enfermedad y los tratamientos contribuyen a mejorar de manera

basica con cirugias algunas afecciones cardiacas y el paladar hendido, en otras situaciones
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solamente coadyuvan a controlar los medicamentos o terapias porque no son corregibles los

padecimientos.

El sindrome Di George como ya se ha referido puede desencadenar multiples problemas
médicos y de presentarse en un paciente todos los sintomas asociados a esta patologia, se
hace necesario consultar, dar seguimiento y control por las especialidades en pediatria,
genetista, cardiologia, inmunologia, otorrinolaringologia, endocrinologia, cirujano bucal y
maxilofacial pediatrico, cirujano cardiovascular, terapia ocupacional, audiologia, psicologia y

psiquiatria pedidtrica.

2.3. Subsistema de Salud de las Fuerzas Militares (SSFM)

De conformidad a lo establecido en la Carta Magna respecto a la organizacion de la Fuerza
Publica, articulo 216 (CPC, 1991) se realiza una restructuracion al Sistema de Salud y se dictan
otras disposiciones en materia de Seguridad Social al interior de las Fuerzas Militares y la
Policia Nacional en Colombia (LEY/352, 1997), esta norma establece la conformacién del SSMP
—en donde se ubica el SSFM y el SSPN — con el objeto de brindar la prestacién integral de salud
al personal afiliado y sus beneficiarios y el servicio de sanidad en las operaciones militares y

de policia en el territorio nacional.

Sus areas seran la promocién, prevencidn, proteccién, recuperacion y rehabilitacidon; el
articulo 3 de esta ley define la sanidad como un servicio publico de la logistica militar y de
policia en beneficio del afiliado activo o retirado, como de sus beneficiarios, actuaciones en
virtud de los principios de ética, equidad, universalidad y eficiencia; debera el SSMP regularse
con el apoyo de la racionalidad, obligatoriedad, proteccion integral, autonomia,
descentralizacion y desconcentracién, unidad, integracion funcional, independencia de los

recursos, atencion equitativa y preferencial.

Otorgando funciones y competencias se crean organismos y autoridades dentro del SSMP,
como el Consejo Superior de Salud de las Fuerzas Militares y de la Policia Nacional (en adelante
CSSMP), en el capitulo tercero se instituyd el SSFM y la DGSM, esta ultima sera encargada de

administrar los recursos econdmicos del SSFM y que son provenientes de los recaudos de las
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cotizaciones de los afiliados y el aporte patronal del Estado, organizar el sistema de
informacién — situacién médica y condiciones socio econdmicas — de los usuarios del
subsistema y elaborar estudios, propuestas respecto del plan de prestacién en salud, evaluar
sistematicamente los factores de calidad, eficiencia y equidad de los servicios prestados y
contratados, elaborar ante proyectos de inversidn y funcionamiento, realizar seguimientos al
presupuesto asignado y recursos del SSFM, gestionar recursos adicionales para optimizar la

atencion.

En el articulo 11 refiere a las Direcciones de Sanidad del Ejército, de la Armada y Fuerza Aérea,
en donde se establece que las competencias de la DISAN estdn bajo la orientacién y control
de la DGSM; en otro articulado se organizé el Comité de Salud de las Fuerzas Militares (en
adelante CSFM) y cuyas funciones se enmarcan como drgano asesor y coordinador de a DGSM,
en el paragrafo del articulo 14, se dio facultad a los ESM a fin de prestar los servicios en salud
asistencial al personal de afiliados activos, retirados o pensionados por invalidez y sus

beneficiarios dentro del subsistema.

Dentro de la presente investigacion es indispensable conocer la clasificacion de los
beneficiarios segun el articulo 20 — hijos de los afiliados — y la extincidon de su derecho a la
salud, de conformidad a lo sefalado en el paragrafo 2 del articulo 23 de la presente ley — por
cumplimiento de la mayoria de edad — porque en los casos expuestos respecto a las

enfermedades huérfanas, conciernen a pacientes en esta calidad.

Posteriormente se avanzd en el intento por crear la estructura interna de la DGSM y dar
complementé sus funciones propias (DECRETO/2193, 1997) — que fue derogado por el articulo
6 del decreto 4782 de 2008 y se explicara en adelante — luego, con el articulo 59 del decreto
1795 de 2000 se buscé modificar, adicionar y derogar algunos textos de la ley 352 de 1997,
pero la CCC declard esas expresiones como inexequibles (SENTENCIA-C/979, 2002).

Las funciones de la DGSM se ampliaron — expedicion del carné que identifica a los afiliados y
beneficiarios — segun articulo 13 (DECRETO/1795, 2000), orientado a los beneficiarios segun

el literal c) del articulo 24 establece:
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“Los hijos mayores de 18 afos con invalidez absoluta y permanente, que dependan
econdémicamente del afiliado y cuyo diagndstico se haya establecido dentro del limite

de edad de cobertura.”*?

En el afio 2008 se modificd la estructura del Ministerio de Defensa Nacional — DGSM,
especialmente en la estructura interna de esta Ultima, creando tres subdirecciones
subordinadas: 1.1. Administrativa y financiera, 1.2. Técnica y de gestién, 1.3. De salud. —como
se ilustra en la figura 2 — con funciones propias, que permiten ampliar las capacidades y

competencias de la DGSM (DECRETO/4782, 2008).

Segun el articulo 11 de la ley 352 de 1997, dentro del SSFM y de conformidad a las normas
internas del Ejército Nacional se creard la DISAN con representaciéon legal y en virtud del
articulo 16 del Decreto Presidencial 1795 de 2000 — ademds de conformar lo anterior — esta
institucion dirige y coordina la prestacion de los servicios en salud del Ejército por intermedio

de los ESM, podra contratar servicios en salud con el HOMIL y con las IPS.

Mediante el acuerdo del CSSMP?° realizado el 10 de julio de 1997 se establecié en este
Consejo, politicas y orientaciones para la administracién del SSMP siendo descentralizadas y
desconcentradas de las FFMM vy la PONAL; en el articulo 12 organizacidn territorial,
comprende los ESM por regiones y en concordancia con el articulo 14 circunscripcion de
usuarios, seran acordes con las ubicaciones de las poblaciones de afiliados y beneficiarios

(ACUERDO/011, 1997).

El DMMED es un ESM que posee representante legal y en correspondencia con el paragrafo
del articulo 14 de la ley 352 de 1997, presta los servicios en salud en la ciudad de Medellin
(Ant) y segun el articulo 6 del acuerdo 011 de 1997, los ESM y su personal dependen de forma
administrativa, disciplinaria y operativa de los comandantes de unidades militares donde se

ubican geograficamente.

19 La CCC en decisidn de tutela considerd que el articulo 24, literal ¢) de decreto 1795 de 2000 no derogd el
articulo20, literal c) de la ley 352 de 1997 y que esta vigente porque el Presidente de la Republica no tenia
facultades para condicionar adquisicién de la calidad de beneficiario previsto en esta ultima ley; corresponde al
caso concreto aqui sefialado aplicar que, el beneficiario no depende de que el diagnostico se haya establecido
dentro del limite de edad de cobertura (SENTENCIA-T/1077, 2007).
https://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/2007/T-1077-07.htm

20 E| CSSMP en uso de sus facultades otorgadas los literales f) y h) del articulo 4 de la ley 352 de 1997.
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley 0352 1997.html
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Segun el articulo 10 del acuerdo 011 de 1997, la responsabilidad, la funcién de la vigilancia y
el control del presupuesto asignado a la DISAN y los ESM, estara a cargo de la DGSM, los
recursos fisicos en los establecimientos de sanidad, estaran a cargo de los comandantes de las

unidades militares a las que pertenecen.

Este estudio normativo es de interés porque las instituciones dentro del SSFM como la DGSM,
DISAN y DMMED poseen responsabilidades y que una vez tenidas en cuenta en esta
investigacion, se acreditara la evasién de estos compromisos por parte de los accionados,
donde omiten fehacientemente, la caracteristica propia del sistema de la integracion

funcional®?, citada en el articulo 6 del decreto 1795 de 2000.

2.3.1. Organigrama del SSMP y SSFM

La conformaciéon del SSMP alberga instituciones entre ellas el SSFM, es pertinente ilustrar en
aras de optimizar la comprension de las entidades publicas objeto de cuestionamiento, y que
hacen parte de un régimen especial. Se observa la DGSM bajo la norma que le otorga las
funciones y a la luz de la investigacién se discute su cumplimiento, en igual magnitud se

desprende la DISAN y los ESM en esta ultima clasificacion el DMMED.

21 Caracteristica: La DGSM, la DISAN, DISAN NAVAL, DISAN FAC, la DISAN Policia, los ESM, los ESP y el HOMIL,
concurrirdn armoénicamente a la prestacion de los servicios en salud, mediante la integracion en sus funciones,
acciones y recursos, de acuerdo con la regulacion que para el efecto adopte el CSSMP. Segun literal c) articulo 6
del decreto 1795 del 14 de septiembre de 2000.

http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/decreto 1795 2000.html
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SISTEMA DE SALUD DE LAS FUERZAS MILITARES Y DE LA POLICIA NACIONAL (SSMP)
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Fuerzas Militares (CGFM) Sanidad Militar (DGSM) (E)C) (ARC) (FAC) Central (HOMIL)
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Decreto Presidencial 4782 de 2008, crea las subdirecciones

l |

3.2.21 3.2.2.3
Direccién Sanidad Ejército (DISAN) Direccion de Sanidad Fuerza Aérea

v

Unidades Propias (Establecimientos
de Sanidad Militar—ESM)

v Red Interna

Dispensario Médicode
Medellin (DMMED)
Red Externa

3.2.1 Comité de Salud de las Fuerzas Militares
(6rganoasesory coordinadorde laDGSM)

3.2.2 Direcciones 3.2.3 Subdireccion
de Sanidad Técnicay de Gestion

3.2.2.2
Direccion de Sanidad Armada

Figura 2. Organigrama ilustrativo Sistema de Salud de las Fuerzas Militares y de la Policia

Nacional (SSMP)

2.3.2. Caso: Darley Tatiana, Ell tipo Crohn, exigencia del derecho humano a la salud y

agotamiento recursos nacionales e internacionales

Prematuramente nace la menor Darley Tatiana el dia 25 de abril de 2003, al cuarto dia de vida
fue intervenida quirdrgicamente en el Hospital San Vicente de Paul de la ciudad de Medellin,
por enterocolitis necrotizante en grado lll, apendicitis y peritonitis, se diagnosticd sindrome
de intestino corto y mala absorcion intestinal. La joven Nancy Janeth Cardona Bran
progenitora de la nifa fungid como cuidadora, su poca experiencia y confianza en la
informacién mediana emanada por la DISAN y el HOMIL en la ciudad de Bogota D.C., durante
atencidn por gastroenterologia y urgencias pedidatricas en esas instituciones en los afios 2004,
2005 y 2006 contribuyeron a que el paso del tiempo fuera adverso para el derecho a la salud,

en ese momento aun conexo a la vida.

En la Clinica Occidente de Otorrinolaringologia S.A. de Medellin, en 2007 durante control se
observd atraso en el lenguaje, se requirid valoracién otoacustica por disminuciéon severa

bilateral, solicitada ante el HOMME y negada por la DISAN y DGSM porque en Comité Técnico
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Cientifico de la EPS no fue favorable el concepto de atencidn y tratamiento de la menor, se
nego estimulacion audioldgica temprana en la primera infancia — los primeros 6 afios de vida
y produjo dafios irremediables acreditados en el apartado 2 evaluacién y resultados, informe
neuropsicolégico del Comité de Rehabilitacién de Medellin, en septiembre de 2013 — Los
padres de la menor Darley Tatiana Torres Cardona, sintieron temor reverencial ante la
institucion. No existié valoracién adecuada y atencién oportuna en el HOMME, HOMIL,
Hospital San Vicente de Paul y Clinica Ledn Xlll, entidades donde fue atendida
esporadicamente hasta el afio 2011 por las especialidades de gastroenterologia,
endocrinologia, audiologia, oftalmologia y terapias de lenguaje. En el centro educativo los
docentes evidenciaron el déficit en salud de la menor y el lento desarrollo con relacién a otros

nifos de su edad.

La sefiora Nancy Cardona como agente oficiosa presentd accién de tutela contra la DGSM y el
dia 01 de noviembre de 2011, el Juez Décimo de Familia de Medellin, tuteld los derechos a la
vida digna, la seguridad social y la salud, ordend a la DGSM brindar todo el tratamiento médico
integral, sin ser necesario interponer nuevas acciones de tutela; también, ordend que se
podria hacer recobro al FOSYGA — aqui el seior Juez incurrié en error porque el SSFM, no es

aportante de este fondo — segln radicado N°05001 31 10 010 2011 01105 00 —

El 22 de mayo de 2012 se solicitd incidente de desacato por incumplimiento a la accién de
tutela, solo se logré el suministro de audifonos biaurales, para el ano 2013 se dio
cumplimiento a las terapias de audiologia y de lenguaje en la actual fundacién Oyeme hasta
terminar el presupuesto, el 05 de abril de 2013 en control por neurologia infantil el especialista
ordend estudios prioritarios a fin de establecer el bajo desarrollo cognitivo y crecimiento de
la menor. La sefiora Nancy Cardona envio al HOMME el dia 06 de septiembre de 2013 solicitud
fisica con copia de la sentencia de tutela que generd solucidn parcial y el dia 26 de septiembre
de 2013 en atencién por endocrinologia pediatrica en la Clinica Ledn XllI, el médico propuso
aplicacion de somatropina — hormona de crecimiento — posterior a tratamiento nutricional
prioritario, ordenes no efectivas. Por incumplimiento de la EPS el 05 de febrero de 2014, ante
el HOMME se elevd por tercera vez derecho de peticidn, no existié pronunciamiento alguno.
Ese afio el tratamiento iniciado en la Clinica Ledn XlII se suspendié por decisién de la EPS y la

menor Darley Torres fue remitida nuevamente al HUSVF, segun criterio de la especialista en
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gastroenterologia el tratamiento se inicié de cero; perdiendo celeridad y oportunidad en la

atencion, como lo corrobora la historia clinica de la paciente.

Se acudid a la Supersalud el 30 de octubre de 2014 — radicado 201442401802412 — por
dilacién, negativa en atencion del HOMME y dispensacién de medicamentos nutricionales en
la farmacia, el 16 de febrero de 2015 mediante no conformidad por fallas en el servicio de la
EPS, el 06 y 16 de abril de 2015 por silencio administrativo — radicado NURC-4-2015-033723 y
N°4-2015-038835 — respectivamente.

El 20 de abril de 2015 la DGSM en descargos informd que es competencia del operador
logistico ubicado en las instalaciones del HOMME. Lo anterior acredita evasidon de

responsabilidades y dilacién entre las instituciones accionadas y los entes de control.

Se acudié en reiteradas ocasiones al servicio de urgencias del HOMME donde se evidencié la
falta de calidad humana e idoneidad de los médicos, se desmeritd los antecedentes
prematuros y sintomas presentados por la menor Darley Tatiana, se limité a la formulacion
genérica — tabletas ciprofloxacina de 250 mg — y se negd dentro del plan de manejo ordenar

examenes especializados que permitieran encontrar causas del padecimiento.

El 26 de enero de 2016 por incumplimiento de la DGSM, del HOMME porque desde
septiembre de 2015 suspendid el tratamiento en el HUSVF — especialidades de nutricidn
clinica, gastroenterologia, neurologia, neuropsicologia — y dado el silencio de la Supersalud,
se acudio ante el Juez Décimo de Familia de Medellin en solicitud apoyo judicial por desacato;
la negativa de del despacho y perdida del expediente en la oficina del juzgado, generé que el
28 de marzo de 2016 se presentara nueva solicitud, como se acredita en los documentos en
poder del accionante y segun sello de radicado. En presencia de las trabas administrativas de
la DGSM, DISAN y HOMME, agotando los recursos internos se envié documento exclusivo de
comando el dia 23 de mayo de 2016 al seiior General Comandante del Ejército de Colombia,

no se recibié respuesta al derecho de peticidn.

Relevante en la investigacidon relacionar que el 23 de septiembre de 2015 la sefiora
gastroenteréloga Alejandra Wilches Luna RM.194297 del HUSVF, ordend de forma prioritaria
examenes bajo anestesia general de esdfago estomago duodenoscopia + biopsias y
colonoscopia + biopsias, en favor de Darley Tatiana; ingresadas el 09 de octubre de 2015 al

HOMMIE para autorizacion y que el dia 24 de mayo de 2016 en el HOMME, después de 8 meses
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se ordend el procedimiento en el drea de radiologia e imagenes diagnosticas dentro de sus
instalaciones no aptas, sin contar con equipos, personal especializado e idéneo; contrariando

la prescripcién de médico tratante.

El 31 de mayo de 2016 se presentd escrito al Juzgado Décimo de Familia de Medellin y la
funcionaria encargada se negd a recibir la solicitud, lo que animé a los padres de la menor a
enviar via web el dia 02 de junio de 2016, escrito a la Secretaria de la Presidencia de la
Republica de Colombia; el 07 de junio de 2016 el DAPR, informé que la comunicacidn recibida

se trasladd a la Supersalud.

El 16 de junio de 2016 bajo numeros 300918, 300919 y 316463 el HOMME autorizé las ordenes
solicitadas por gastroenterologia y no fueron efectivas, porque la IPS Universitaria Clinica Ledn
Xlll a donde se remitié no presta el servicio. Se dio la atencién el 28 de junio de 2016 en el
HPTU con hallazgos endoscdépicos de enteritis y pancolitis, la colonoscopia con multiples
ulceras serpiginosas profundas cubiertas de fibrina que comprometen mucosa o valvula
ileocecal, alta sospecha de enfermedad inflamatoria y en el plan de manejo se hospitaliza para

completar estudios y recuperacién nutricional.

En hospitalizacion se demostré tardanza de 9 meses en autorizacién de procedimientos y que
la negligencia del HOMME contribuyé al incremento de las afecciones intestinales, se
implementd tratamiento nutricional con el propdsito de intervenir las inflamaciones vy las
ulceraciones; seguln colonoscopia y enteroresonancia IMR, existe ausencia de valvula
ileocecal, se evidencia sangrado facil, presencia de ulceras longitudinales superficiales y
profundas, ausencia de ileon terminal, ausencia de colon derecho y de colon trasverso, ulceras
colonicas e intestinales en estudio. La joven Darley Tatiana fue egresada del HPTU el dia 11 de
julio de 2016 y dentro del alta temprana ante la EPS se fue objeto de actos contrarios al
proceso médico, se negé la dispensacidn de nutricidon — neocate advance — se impuso tramites
exagerados al punto de exigir que el color de la papeleria del HPTU no era adecuado, ni
permitido — asi ocurrid el 26 de julio de 2016 al presentar documentos para autorizacion de
consulta por la especialidad de alergologia clinica y nuevo examen de colonoscopia vy
endoscopia—el 27 de julio de 2016 por la negativa de la EPS en el suministro de medicamentos
se ocasiond fallas nutricionales a la menor y fue hospitalizada en el HPTU donde se ordend

suministro de nutricion via sonda nasogastrica.
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Agotada la jurisdiccion interna — via constitucional y disciplinaria — en favor de la menor Darley
Tatiana y su nucleo familiar, el dia 16 de agosto de 2016 como accidn internacional, se envid
a la sede de la insigne CIDH en la ciudad de Washington D.C., peticidn individual en contra del
Estado Colombiano por el menoscabo de los derechos protegidos dentro del SIDH; en el

expediente remitido fisicamente, se enviaron los anexos que acreditaban lo versado.

El 06 de septiembre de 2016 el HOMME no entregd elementos intrahospitalarios — sonda,
jeringas y bolsas nutriflo — esenciales en el suministro de la nutricion neocate advance,
produciendo en Darley Tatiana fallas nutricionales y una nueva hospitalizaciéon en el HPTU, el
dia 16 de septiembre de 2016 el especialista en gastroenterologia ordend realizar alérgenos
IEG —leche, soya, trigo, huevo, mani, caseina, pescado — que fueron tramitadas en el acto ante
la EPS; el 27 de septiembre de 2016 en los resultados de colonoscopia en el colon izquierdo,
se observan multiples ulceras cubiertas con fibrinas, la biopsia del yeyuno evidencié
inflamacién crénica activa moderada, en la biopsia del colon izquierdo se presenta inflamacién
crénica activa severa ulcerada con eosindfilos. Se sugirio la presencia de Ell, sin descartar

proceso alérgico inmunoldgico y recomendd imagenes y paraclinicos para mejor diagndstico.

Parael 15y 17 de noviembre de 2016 el almacenista de la EPS se negd a dispensar lo solicitado,
el estado médico de la menor presenté alteraciones, dolores en articulaciones, sangrados en
las deposiciones, pérdida de peso y los exdmenes de laboratorio autorizados tardiamente por
la EPS, no se presentaron oportunamente ante los especialistas. El 20 de diciembre de 2016
el DMMED - luego de 3 meses — autorizd las pruebas de alérgenos IEG y las ordend para el

HPTU por apoyo internacional.

El 27 de diciembre de 2016 en el HPTU luego de la realizacidn de colonoscopia, endoscopia y
gastrostomia, se decide quitar via oral por completo — 1 afio — y se ordend hospitalizacidn; el
29 de diciembre de 2016 la especialista en gastroenterologia inicid con medicamentos
bioldgicos — infliximab 100mg en pre y aplicacién — adecuado para la Ell, luego debia darse a
los 15 dias segunda aplicacién y cada 6 semanas de forma indefinida. Para el dia 06 de enero
de 2017 en el DMMED se negd autorizacion e informaron que la solicitud del bioldgico debia
ser enviada al Comité Técnico Cientifico en la ciudad de Bogota D.C. y segln la normativa
interna en 90 dias se tendria respuesta. El 19 de enero de 2017 se ingresa por urgencias del

HPTU a la menor Darley Tatiana y posteriormente es dada de alta, se recomienda en la historia
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clinica que la EPS de cabal cumplimiento al tratamiento solicitado por los especialistas

tratantes.

Las autorizaciones del DMMED para la red externa — HPTU — se realizaban de forma errada lo
que genero el ingreso fisico de las mismas en reiteradas ocasiones y uno de los casos fue el
dia 17 de febrero de 2017 cuando mediante formula de trascripcién ordenaron reclamar en
farmacia el biolégico en dos ampolletas inyectables y que fueran aplicadas por enfermero en
urgencias, procedimiento contrario a la prescripcion del especialista en gastroenterologia y a
los protocolos médicos; el 02 de marzo de 2017 entregaron orden de aplicacién de infliximab
con error en la dosis autorizada, no siendo efectiva ante el HPTU y acreditando dilacion por

varios meses.

Se generé escrito de no conformidad ante la Direccién del DMMED por fallas en el almacén,
farmacia, referencia y contrarreferencia, que suscité malos tratos e intimidaciones; se elevd
denuncia el dia 21 de abril de 2017 ante la Oficina de Derechos Humanos de la Procuraduria
Regional Antioquia. No se evidencié que este ente de control hubiese actuado en favor de las
victimas, se hicieron publicas denuncias acreditadas en videos por vulneraciones en el acceso

a la atencién de la red interna por medio del Call Center del DMMED.

El 01 de mayo de 2017 se solicité ante la Digna CIDH, adicién de las medidas cautelares MC-
663-16, dentro de la peticion individual de referencia P-1664-16, el 04 de mayo de 2017 se
solicité apoyo judicial por desacato ante el Juzgado y el 24 de mayo de 2017 se eleva queja
disciplinaria contra el despacho por irregularidades anteriores y presentes, que han favorecido

a los accionados.

El 21 de septiembre de 2017 en la historia clinica del HPTU, respecto del infliximab — de 11
posibles aplicaciones la EPS solo autorizd 3 — se ordend cambio por reaccidon adversa, se
solicitd atencidn por reumatologia en virtud al estado activo de la Ell tipo Crohn y los sintomas
extraintestinales, el dia 19 de octubre de 2017 se envié despacho nuevo solicitud de apoyo
judicial, para el 29 de noviembre de 2017 el Consejo Superior de la Judicatura archivo la
vigilancia administrativa en contra del Juzgado Décimo porque no evidencio falta alguna. En
el curso del incidente de desacato el Juez de Familia sanciond a los accionados y el 17 de enero
de 2018 la Sala de Familia del Tribunal Superior de Medellin, en auto N°147 revocé la medida

de multa y arresto por indebida notificacion y en auto N°453 del 01 de febrero de 2018 el
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mismo cuerpo colegiado declard la nulidad de lo actuado — situacidn similar se ha presentado

en otras ocasiones hasta el ano 2021 —

Durante el afio 2018 se presentan derechos de peticién, no conformidades, quejas ante la
Supersalud, solicitudes de incidente de desacato, se reportd el agotamiento de la jurisdiccién
interna ante la CIDH; los resultados fueron adversos porque el DMMED, DISAN y DGSM no
suministraron la atencién de calidad rogada, por la negligencia y demoras excesivas de la EPS
la menor Darley Tatiana no respondié adecuadamente al bioldgico inyectable adalimumab
40mg — humira — a los suplementos nutricionales y en respuesta a estas exigencias el 17 de
septiembre de 2018 mediante agresiones verbales e intimidaciones, se impidio el ingreso a las
instalaciones del DMIMED, se negd acceder a los servicios médicos y en comunicacion a la linea
de emergencia 123 se solicitd presencia de la Policia Nacional a fin de garantizar la integridad
fisica del nucleo familiar de Darley Tatiana — se envid denuncia y solicitud al senor Defensor

del Pueblo en Bogotd D.C. con los soportes respectivos —

El tratamiento fue suspendido por la EPS en varias ocasiones para el afio 2019, los padres
sufragaron los costos de algunos medicamentos no suministrados por la farmacia ubicada en
las instalaciones del dispensario y ante la omision del DMMED quien alegaba falta de
competencia. Las acciones constitucionales no daban el respaldo deseado porque los
accionados mediante sus escritos trababan el proceso, permitiendo la dilacién en el tiempo,
para el afio 2020 debido a la pandemia por COVID-19 no se brindd en tratamiento en favor
del derecho humano a la salud de la joven Darley Tatiana, el 27 de octubre de 2020 por
amenazas de grupo delincuencial se dio desplazamiento intraurbano, no se descarta que
agentes del Estado en razdén a las exigencias contra el SSFM tengan participacion, la denuncia

es objeto de investigacion ante la oficina del Fiscal Gaula asignado.

El dia 15 de abril de 2021 se presentd nueva accién de tutela en salud — porque la que
antecedia no era efectiva y exigible en el Juzgado Décimo de Familia — en la demanda
constitucional se informé los antecedentes, se explicéd las afecciones crdnicas de la Ell tipo

Crohn en la salud de la joven Darley Tatiana el tracto gastrointestinal asi:

i) La cavidad oral donde se presentan ulceraciones de forma esporadica,
ii) El es6fago donde ha presentado ulceraciones,
iii) El higado porque en 2019-2 presenté micro abscesos — masas llenas de pus — que

se extendieron a los rifnones,
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iv) El estdbmago donde posee gastrostomia,
V) El intestino delgado, posee recepcidn del mismo,
vi) El llion donde presentd recepcion en 2003 por necrosis,

vii) El intestino grueso donde posee ulceraciones profundas y sangrantes, inflamacion,
necrosis, perforacidn del ciego, recepcidn valvula ileocecal,

viii) El recto, con sangrados,

ix) El ano, presenta ulceraciones externas.

X) Referente a los sintomas extraintestinales: a) inflamacién y dolor en las
articulaciones — requiere especialidad reumatologia, b) eritema nodoso — requiere
atencion dermatologia, infectologia, gastroenterologia, c) fuertes dolores de
cabeza — requiere atencién por neurologia, d) episodios depresivos y agresivos —

requiere atencion por psiquiatria.

Se solicitd continuidad en el tratamiento por las especialidades de gastroenterologia,
nutricionista, hematologia, psiquiatria, reumatologia, infectologia, neurologia,
neuropsicologia, con el biolégico vedolizumab de aplicacidn cada 8 semanas, suspendido por
la EPS a principio de 2020 — solo suministré 2 dosis — y se requiere por complicaciones del
sistema inmunoldgico producto de la enfermedad de Crohn. Se peticioné la vinculacién de la
DGSM, DISAN y DMMED quienes son coparticipes de forma articulada y a fin de evitar evasiéon
de las responsabilidades en la atenciéon de esta enfermedad huérfana riesgo de vida. El
Honorable Juzgado 21 Civil del Circuito de Medellin el 29 de abril de 2021 en radicado 05001
3103 021 2021 00102 00, concedid el amparo y decidio:

“FALLA

PRIMERO: CONCEDER el amparo constitucional que de los derechos a la salud y sequridad
fueron invocados por el sefior (...) en representacion de Darley Tatiana Torres Cardona,

conforme se expuso en la parte motiva de esta providencia.

SEGUNDO: ORDENAR ordenard a la Direccion de Sanidad del Ejército Nacional, Direccidn
General de Sanidad Militar y al Dispensario Médico de Medellin — DMMED que dentro de
las cuarenta y ocho (48) horas siguientes a la notificacion de la presente, de manera
coordinada y en el marco de sus competencias garanticen la entrega del medicamento
“Bioldgico Vedolizumab 300mg”, y la realizacion de las citas médicas por las
especialidades de gastroenterologia, nutricion clinica, hematologia, atendiendo las
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recomendaciones y protocolos médicos del caso. Igualmente, deberd garantizar la
atencion integral de la menor Darley Tatiana Torres Cardona en las patologias
diagnosticadas “enfermedad de Crohn, Discapacidad intelectual leve, Hipoacusia bilateral
severa, Sindrome de intestino corto”, entendiéndose incluidas consultas médicas,
exdmenes, procedimientos quirurgicos, suministro de medicamentos, hospitalizacion y
demds servicios de salud requeridos, conforme a las prescripciones que los médicos
tratantes efectuan para tal fin, garantizando que para su acceso, no se impongan trabas

7

administrativas que dilaten u obstaculicen el pronto acceso de los mismos ...

Los accionados impugnaron la decisidon y en segunda instancia el 24 de junio de 2021, la Digna
Sala Tercera del Tribunal Superior de Medellin, mediante providencia nimero 44, radicado
05001 31 03 021 2021 00102 01, adiciond y confirmd la primera instancia; en la decisidn

“

incluyé “.. en las patologias diagnosticadas (...) Déficit de vitamina D”, entendiéndose

incluidas ...”

Esta nueva decision constitucional en favor del derecho humano a la salud, ha sido ignorada
por la DGSM, DISAN y DMMED, se han presentado varios incidentes de desacato donde el
despacho ha sancionado y se han confirmado en segunda instancia por el tribunal, en virtud
de ello se denuncié penalmente a estas instituciones del SSFM por fraude a resolucién judicial
y fraude procesal ante la fiscalia — donde se archivaron las diligencias — y las reclamaciones
ante la Supersalud no han sido efectivas. En reiteradas ocasiones la DGSM ha bloqueado del
sistema la prestacién de los servicios médicos porque la joven posee la mayoria de edad, para
mitigar esta irregularidad el 01 de abril de 2022 se envié a la DISAN, derecho de peticidon
solicitando la valoracion en junta médica por invalidez a beneficiario en favor de Darley Taiana,
el requerido se negd a recibir el expediente como se acredita en la empresa de mensajeria y
en la guia de entrega, se vulneré el derecho humano a la salud en valoracién médica y el
derecho de peticion, se informd al despacho, quien manifestd en auto que no se incumplia
con la sentencia de tutela; se presenté denuncia por violacidn a estos derechos humanos ante
la personeria y argumentaron que no existia violacion alguna. En la actualidad persisten
situaciones negativas provenientes del SSFM por intermedio de sus instituciones que
acreditan el objeto de la presente investigacion y que se asemejan al otro caso expuesto en la

presente investigacion.
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2.3.3. Caso: CPM, sindrome Di George y afecciones asociadas, exigencia interna del derecho

humano a la salud

En cumplimiento a lo establecido por el derecho a la intimidad de los nifios, nifias y
adolescentes que trata el articulo 33 de la ley 1098 de 2006, en el presente caso se omitira el
nombre completo del menor y se utilizard en adelante las iniciales CPM, contando con la
autorizacion de su progenitora y cuidadora la sefiora Senaida Yanet Moreno Tabares y de su
sefior padre David Daniel Pérez Cardenas, soldado profesional activo del Ejército y afiliado al

SSFM.

En la ciudad de Medellin — Antioquia, el 10 de octubre de 2011, Senaida y David traen a la vida
al menor CPM, a quien se le diagnosticé cardiopatia congénita tetralogia de Fallot y 8 meses
después sindrome Di George, que trae consigo otras manifestaciones adversas, la atencién
médica requerida inicia a presentar obstdculos en el ESM y para el afio 2013 su sefiora madre
observa pendientes en el tratamiento médico requerido; asi las cosas, como agente oficioso
de su hijo eleva accidn de tutela por el derecho a la vida, seguridad social, igualdad y salud
porque se negd el acceso a citas de inmunologia, foniatria y fonoaudiologia, odontologia
pedidtrica bajo anestesia, oftalmologia y examen de electroencefalograma. El Juzgado Trece
de Familia de Medellin el dia 25 de marzo de 2014 en sentencia 25722 concedid el amparo del

tratamiento médico integral de conformidad a las especialidades descritas en la pretensién.

Se acreditd el incumplimiento en la atencidn y la dificil situacién econdmica de los padres del
menor, se observd que los accionados DGSM y el HOMME — actualmente DMMED — hicieron
incurrir en gastos médicos de forma particular — erogaciones que no fueron recuperadas por

las victimas — y que estas dilaciones menoscabaron la salud del nifio CPM.

Se presentd ante el Juzgado Trece de Familia de Medellin la primera solicitud de incidente de
desacato el 22 de abril de 2014 y se archivd por cumplimiento el dia 13 de junio de ese afio,

la sefiora Senaida Moreno el dia 09 de septiembre de 2015 solicitd apoyo judicial al despacho

22 Radicado 05001 31 10 013 2014 00338 00, contra la DGSM y el HOMME.
https://procesos.ramajudicial.gov.co/procesoscs/Consultalusticias21.aspx?Entryld=BrLt6siHD1GOsNGxNg6xre

%2fZq9w%3d
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por nueva negativa a la orden de tutela N°257, iniciado requerimiento a los accionados se

logré acatamiento el 10 de marzo de 2016 y en auto el seiior Juez ordend el cierre.

El dia 07 de abril de 2017 fue archivada una tercera accién por negativa de la EPS y en contra
de la salud del menor CPM, reiterada negligencia en la atencién médica solicitada, la sefiora
progenitora obrando como agente oficiosa eleva en 2018 otra solicitud de incidente de

desacato y que posteriormente el dia 07 de noviembre de 2018 es cerrada.

Ante el cumplimiento parcial la sefiora Senaida Yanet presenté solicitudes escritas al DMMED
posterior a la entrada en vigencia de la ley que reglamenta este derecho fundamental de
peticién y que contribuye a la exigencia del derecho humano a la salud. Se acredita también
que las peticiones verbales (LEY/1755, 2015) siendo idéneas no surten efecto en los

accionados porque mencionados no las consideran aptas como solicitud.

El 03 de septiembre de 2019 en consulta por la especialidad de inmunologia en las
instalaciones de la Universidad de Antioquia, se ordend en favor del nifio CPM, revisién al
termino de 3 meses, siendo indispensable en el control del sindrome Di George; el 26 de marzo
de 2021 se emand orden para valoracion por oftalmologia, el 21 de diciembre de 2021 se
genero interconsulta para odontopediatria bajo anestesia general y en el HPTU para los dias
3, 9y 10 de marzo de 2022 se requirié controles prioritarios por gastroenterologia infantil,
nutricién clinica, neurologia pediatrica, cardiologia pedidtrica, ortopedia y genética; también
examenes de rayos X de colon por enema convencional, faringografia y esofagografia con cine
y video, ecocardiografia pedidtrica, fonoaudiologia disfagia, monitoreo continuo
electroencefalogréfico por 2 horas. En algunos pendientes pasaron anos de espera razén que
respaldd a la sefiora Moreno Tabares el dia 01 de abril de 2022 en solicitud de apertura por
incidente de desacato contra los representantes legales de la DGSM y el HOMME segun la

sentencia de tutela N°257 y bajo radicado 05001 31 10 013 2014 00338 00.

El sefior Juez competente requirid a la DISAN y al DMMED — anteriormente HOMME — dentro
de la actuacidén, se acredito falta de acatamiento a la decisidn en sentencia de tutela y se
emanoé sancion contra los accionados, donde el despacho por desconocimiento de la
organizacién interna dentro del SSFM, incurrié en error al confundir la DGSM con la DISAN, lo
gue dio como resultado la improcedencia de la multa y sancién impuesta, como se corrobora
con el auto N°095 del 08 de junio de 2022 de la Digna Sala de Familia del Tribunal Superior de
Medellin, que declard la nulidad de lo actuado por tratarse de dos instituciones diferentes.
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En este caso especifico se evidencia un diagnéstico oportuno del sindrome Di George vy
consecuencialmente los demds que le son asociados, los padres agotaron la via constitucional
interna a fin de lograr obtener la atencion médica necesaria para afrontar esta rara
enfermedad en el nifo CPM. El desconocimiento de los mecanismos de proteccion
constitucional por parte de los progenitores y el temor para accionar adecuadamente a las
entidades responsables, sirvié a las instituciones como instrumento dilatorio en los procesos
de autorizacién y prestacién efectiva de los servicios en salud. Asi mismo, las afecciones en la
salud del menor y la no respuesta a los tratamientos por las interrupciones administrativas,
dejaron vacios porque no existen acciones eficaces e iddneas a fin de brindar celeridad y evitar

a futuro la nueva puesta en riesgo de este derecho humano.

3. Conclusiones

Se establece la importancia de la investigacion porque se responde al cuestionamiento
éexisten casos en el SSFM donde se vulneran sistémica y articuladamente el derecho humano
a la salud, respecto de las enfermedades huérfanas y raras? En la investigacién se acredita
afirmativamente esta vulneracién sistémica y articulada del SSFM por intermedio de la DGSM,
DISAN y DMMED y consecuencialmente se da respuesta a la pregunta ¢la vulneracion
sistémica de las instituciones del SSFM ponen en grave riesgo la vida y salud de quien padece
enfermedades huérfanas y raras? Presentados los casos se acredita afirmativamente la puesta
en grave riesgo de la vida de la joven DTTC y el menor CPM por parte de la DGSM, DISAN y
DMMED, pertenecientes al SSFM; también es importante porque se realiza un aporte de
informacién que permite un conocimiento de este régimen especial en salud, con regulacion
diferente, distintas instituciones y multiples funciones, lo que hace dificil la accién
constitucional evidenciada en las decisiones de los despachos judiciales donde se confunden
las entidades y sus responsabilidades, ocasionando perjuicios en la salud de los pacientes de

enfermedades huérfanas y raras, en virtud de lo anterior se dan las siguientes conclusiones.
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Primera, se corrobora que las normas internas en Colombia son insuficientes para ofrecer las
garantias constitucionales demandadas por las personas quienes padecen enfermedades

huérfanas dentro del SSFM.

Segunda, se acredité que impera el temor en el personal afiliado y beneficiario, lo que negd la
posibilidad de exponer otros casos a fin de develar su estado médico, los incumplimientos y
el desgaste en contra del subsistema de salud, en razén a la sospecha de recibir acciones

adversas como respuesta y que tornaran mads gravosa su situacion.

Tercera, se acreditd con relacién al primer objetivo planteado en la investigacion, sobre la
existencia de casos al interior del SSFM, donde se vulnera el derecho humano a la salud de
personas como DTTC y CPM, quienes padecen enfermedades huérfanas y raras, se corroboré
que el subsistema por intermedio de la DGSM, DISAN y DMMED incurre en la conculcacidn
cuando niega, dilata, traba y obstruye al acceso oportuno de los servicios médicos, conociendo

que son patologias riesgo de vida, evadiendo las responsabilidades mediante un juego vicioso.

Cuarta, revisada y analizada la jurisprudencia constitucional respecto del derecho a la salud
en Colombia, se acreditd que existen las garantias en ellas consignadas, siendo evidente que
en los casos presentados se acredita excesivo agotamiento de la jurisdiccidon interna en contra
de la DGSM, DISAN y DMMED por parte de los afectados y sus familias, y que los preceptos
jurisprudenciales no son vinculantes al SSFM, porque de ser asi las victimas no incurririan en

tantas exigencias por la vulneracion sistémica y permanente.

Quinta, revisadas las acciones de tutela y las normas internas de proteccién del derecho
humano a la salud en Colombia, se acredita que no son efectivas en favor de las victimas, si
bien la constitucién y la ley consagran principios taxativos, regulaciones y mandatos, en la
realidad de los casos concretos se develan la falta de voluntad en la aplicacién efectiva de los
accionados DGSM, DISAN y DMMED dentro del SSFM, de los entes de control del Estado, de
las instituciones encargadas de legislar y los despachos que imparten justicia en nombre de la

Republica de Colombia.

Sexta, acceder a la jurisdiccion internacional no es sencillo para quienes padecen
enfermedades huérfanas y raras dentro del SSFM, porque se debe agotar la jurisdiccién

interna en Colombia como uno de los requisitos de admisibilidad, se acredité que ante el SIDH
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la peticion individual tarda en ser decidida porque el derecho humano a la salud no

desencadena en un deceso que lamentar.

Séptima, se concluye que las enfermedades huérfanas y raras como el Crohn y el sindrome Di
George, en forma paulatina agotan la vida, por los deterioros en la salud de los pacientes y
pueden tardar afios; por esta razon los accionados en el SSFM guardan pasividad, no
evidencian que sea una patologia terminal y mientras no exista el deceso, podran sortear con

actos dilatorios la prestacidon de los servicios en salud.

Octava, las acciones penales ante la Fiscalia, son limitadas no prospera el fraude a resolucion
judicial en la violacién al derecho a la salud en Colombia, de presentar informacién falta de
verdad para evadir responsabilidades no se configura fraude procesal y los procesos en
denuncia son archivados. La misma suerte ocurre con la via disciplinaria contra estos
funcionarios publicos, donde la Procuraduria y sus delegados como juez natural, no son
diligentes, se evidencia que esta falta de compromiso social radica porque el paciente no
perece como consecuencia de este trato inhumano y de fallecer el enfermo se tipifica otro

comportamiento regulado penalmente y que no es objeto de la presente.
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Anexo A. Sentencia de tutela 05001 31 10013 2014 003380

REPUBLICA DE COLOMBIA
RAMA JUDICIAL
JTUZGADO TRECE DE FAMILIA

Medellin, veinticinco de marzo de dos mil catorce

[ PROVIDENCIA SENTENCIA NRO. 257

PROCESO ACCION TUTELA
RADICADO 001 31 10 013 2014 00338 00
PROCEDENCIA REPARTO

INSTANCIA PRIMERA

PROVIDENCIA | SENTENCIA N DE 2014
ACCIONANTE SENAIDA YANET MORENQO TABARES
PACIENTE CAMILO PEREZ MORENO

ACCIONADAS DIRECCION GENERAL DE SANIDAD
MILITAR Y EL HOSPITAL MILITAR

REGIONAL DE MEDELLIN
| TEMAS ¥ | Derechos fundamentales a la Salud, Seguridad
| SUBTEMAS Social, Vida Digna e Igualdad.
DECISION Concede tutsla

SENAIDA YANET MORENO TABARES identificada con 1a cédula de ciudadania
101788835, actuando como agente oficioso de su hijo, CAMILO PEREZ MORENO, con

registro civil de nacimiento indicativo serial N°5] 139820 , promueve accign de tutela con



DAVID DANIEL PEREZ CARDENAS e cual es Soldado Profesional pesteneciente a! Ejercito
Nacional de Colombia.

Que su hijo CAMILO PEREZ MORENQO, racié el dia 10 de Octubre del aflo 2011, con un
diagnéstico de Cardiopatia Congénita Tetralogfa de Faliot, desde ese momeato ha side tratado
por la Direccién General de Sanidad Militar, y el servicio le ha prestado por diferentes IPS

CAMILO a la edad de 8 meses comenzé & !;.ner convulsiones que fueron degenerando en olras
enfermedades tales como Sindrome de Di George, Ceguera Secundana & hipoxia por
convulsiones, Retraso en el Neuro desarollo, cpilepsia sintomitica, para lo cual se le ha
venido prestando tratamiento de Fisioterapia y fonoaudiologa; adwo ademds, que desde
que al nifio le| diagnosticaron las mencionadas patologias, el servicio ha sido bastante

insuficiente puesto que las drdenes para eso; exdmenes, y terapias Siempre han sido bastante
relrasadas.

Indict que los tratamieatos que requiere su hijo pertenecen a un tercer nivel &l cual no tiene
HOSPITAL MILITAR REGIONAL DE MEDELLIN, razén por Ia cual lo remilen a diferentes
IPS, que se niegan a prestarle el Servicio, justificando que no tienen contrato vigente can a
Direccion General de Sanidad Militar, por lo que en algunas ocasiones ¢ ha visto obligada
8 cubrir citas de forma particular aun sin contar con los recursos para ello, menascabando
esto aln més su precaria situacidn econdmica,

Afitmn, que a la }edn su hijo tiene pendiente los siguientes tratamientos:

- ELECTROENCEFALOGRAMA.: ordenado por un neurélogo en el Hogpital Pablo
Tobdn Uribe, el dia 13 de Jjulio de 2013, para que se lo realizare en téraune de mes,
dicha orden fue autorizada pero nunca se realizé el examen justificando que s¢ habia
terminado el contrato con el Instituto Neurolégico De Colombia, ya que del Hospital
Pablo Tobdn lo remiten a este, interrumpiendo el tratumiento. Esta orden fire yenovade en 3
veces eq las fechas: 6 de septiembre, 10 de octubre, 21 de noviembre del afio 2013

El 14 de diciembre de la anualidad pescda, el médico pediatrn del Hospital Militer De
Medellin, nuevamente le ordend el mismo £xamen, sin que se lo realizaran, v por Gltime
el 27 de febrero del presente afio, un médico inmundlogo de Ia (SIU) Universitaria, una
vez més ocdeno el mismo examen, lo cual evidencia la urgeale necesidad que tieae su hijo de
ser evaluado a través de este y la negligencia de Sanidad Militar para prestar dicho servicio

- CITA OFTALMOLOGICA: Su hijo venia siendo tatado oftalmologicamente por s
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Clinica Clafan, ya que padece de ceguera en_ambos 0j08, como consecuencia de las
onvulsiones. Su titima cita fue el dia 30 de agosta del 2013, donde s le ordené una nueva
viln €a 4 meses, motivo por el cual, el 2t de noviembre llevo esa orden al Hospital Militar
para que se [e autorizard |a cita y atli me dijeron que ya no hay contrato con la clinica Clofan,
¥ le asignaron una cita para el dia 11 de marzo con un oftaimélogo del Hospital Militar,
Interrumpiendo arbitrariamente el tratamiento que venia teniendo su hijo en dicha clinica.

- CITA CON FONIATRIA Y FONOAUDILGGM: Camilo viene en un tratamiento con
Fenoaudiologia, sin embargo el 10 de octubre dcl pasado afio le ordenaron una consulta con
un especialista cn Deglucién, esta orden la Ue\'ié al Hospital Militar el 21 de noviembre
de |a anualidad pasada, para que se la autorif.aran. pero se la negaron aduciendo que si

el nifio va tenia terapia de fonoaudiologia No era necesario el especialista en deglucidn,
desconociendo la orden emitida por el médico tratante,

- TRATAMIENTO DE ODONTOLOGIA PEDIATRICA: Indico el accionante que el niflo
CAMILO necesitas un tratarmiento odontolégico, ya que tiene caries en ias muelas, pur su retraso
en el neuro desarrollo, procedimiento que debe hacerse bajo anestesia general, lo que lo
hace de alto riesgo, le dieron la orden para el Hospital San Vicente de Paul, pero alll este
servicio se lo prestan de manera particular, por lo tanto volvid al Hospital Militar donde el
Coronel Tejada, e dijo que era posible hacer e) tratamiento alli, con lo que el
anestesidlogo se mostré en desacuerdo, puesto que una complicacién teniendo en cuenta el
diagnosticd de su hijo es muy delicado, por eso le sugirié realizarlo en una institucién
de tercer nivel, a lo cual el Coronel se negd,

TERAPIAS: Expresé su hijo CAMILO PEREZ MORENO, requiere una serie de terapias
visuales y auditivas, las cuales tampaco se vienen prestando en debida forma, puesto que Jas
tecapias de musica que le autorizan con | vez cada 15 dias, lo cual a concepto del médico y
del profesor de misica censideran que noes suficiente, ante lo cual el Hospital Militar e
manifestd que no se podia aumentar el mimero de sesiones porque no habia presupuesto,

mientras que las terapias visuales nunca se Jas han prestado, servicio recomendado por la
fistoterapeuta y el foncaudilogo.

A causa del retardo en el servicio ¥ la ineficiente prestacién del mismo, ha tenido que cubrir
Citas par su cuenta, actualmente tiene una orden que no ha sido autorizada para citas por
cardiologia infantil, neurologia infantil, oftalmologia y fisiatria, por lo cual considera de
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vilal importancio que para [a auionzacion y practica ds dichas procedimientos, haya ugn
ralo diferents con su hijo v que en io posible le respeten |a continuidad en el tratamiento
uterizando los mismos en las [P ¥ con los médicos que ya Io han tratado con anterioridad,
para que pueda notarse un avanee en el fratamiento y no por el contrario como se kia venido
dando una regresividad en ef mismo,

SALUD, LA SEGURIDAD SOCIAL, Y CONTINUIDAD EL TRATAMIENTO, los cuales
estan siendo vulnerades ¥fo amenazados por el accionado,

ORDENAR 1 la DIRECCION GENERAL DE SANIDAD MILITAR Y HOSPITAL
MILITAR DE MEDELLIN tramitar de manera répida y oportuna el Electroencefalograma,
el tratamiento odontolégico y las citas con los especialistas en FONOAUDIOLOGIA,
OFTALMOLOGIA E INMUNOLOGIA que su hijo Camilo Pérez Moreno tiene

pendientey

Que para lograr ia estabilidad de la salud ¥ para r‘nejorir 1a calidad de vida de su hijo CAMILO
PEREZ MORENO, ORDENAR, s¢ ordene el TRATAMIENTO INTEGRAL de los
procedimiento n{édicos. quirirgicos, medicamentos, terapias, tratamientos, exdmenes y
demids que se dcrwcu de las enfermedades que actualmente su hijo padece, y que se
encuentren o no ‘dcntro del POS, sin requerimientos Previos para su aceeso.

RITUACION PROCESAL:

El Despacho, mediante proveido de fecha junio 11 de marzo afio €n curso y notificada por
correo 2l 14 del mismo mes y aifo, avoch conocimiento de la accidn de tutela, ordenando
su impulso con las notificaciones respectivas y con las pruebas pertinentes,

Las dos entidades accionadas, una vez notificadas se limi(aron, guardaron silencio, no
realizaron pronunciamientn 2lguno, por lo tanto, de conformidad con lo establecido en el articulo 20

del Decreto 2591 de 1991, habrin de tenerse por ciertos los hechos enunciados en la presente accidn,

Falle de tutela de Camilo Pésee Morzno. Radicsdo 2014-00133
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Con Ia prusba aportada ¥ concluido el tramite, se decide de fondo, previas las siguientes,
CONSIDERACIONES:

En cuanto a la competencia dal Despacho, para conocer ¥ decidir sobre esta accidn, le esti

asignada por el articulo 37 del decreto 2591 de 1991 y decreto 1382 de 2000 sobre
reparto -

La Accién de Tutela tiene consagracién Constitucional en e] articulo 86 de la carta y fue
instituida comeo mecanismo ripido y eficaz para bmteger los derechos constitucionales
fundamentales de las personas cuando quiera que sean objeto de violacion o amenaza por
acciones u omisiones de las autoridades piblicas y eventualmente de Jos particulares.

Actia 14 suinra SEMAIDA YANET MORENO TABARES, en calidad de agente oficioso
de su hijo, CAMILO PEREZ MORENO, quien allegd documentacian del hospital pablo
Tobén Uribe, de la facultad de medicina unidad de genética médica de la Universidad de
Antioquia, Srdenes del hospital General de Medellin, Historia Clinica del Hospital Militar
de Medellin, historia Clinica de Ia Clinica Oftalmolégica Clofan, informe de evaluacién
de foncaudiologia de la Fundacién Sindrome De Down, recibo de caja del Hospital San

Vicente Da Paul, registro de nacimiento ¥ came de servicio de salud de 1a Direccién
General De Sanidad Militar -—

Ahera bien y en relacién con los derechos fundamentales del niflo CAMILO PEREZ MORENO,
&8 necesario analizar la procedencia de Ia accidn de tutela como medio de proteccién; al respecto,
la Carte Constitucional se ha expresado en innumersbles fallos como mecanismo eficaz para
proleger el derecho a la salud, especialmente, el de los nifios ¥ nifias, sin importar otras
sifuaciones como si log fratamientos o medicamentos requeridos tengan otra forma de proteccion.

Al respecto la Corte Constitucional en sentencia T-855 de 2010, expresa;

"De conformidad con lo previsto en el articulo 44 de (g Constitucion, por tener el cardcter de

Jundamental, deba ser protegido en forma inmaediata por el Juez Constitucional en los casos en
que 580 vulnerado’.

" Ver \aa sermencias T-137 6e 1006, T-614 de 2007, T-137 da 2007, T-340 de 2007, T-842 de 2007, T-508 o 1008, T-202 de 2008, T-1001 4o 2000,
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alcance el dercoio constitucional a la seiud de nifics y nifies ha yido interpretado por la Corte
gt Inciol ¢ conrarmidad con lox ingtrumenias infernacionales de derechos Humanor o1
cuvles hace ponire ¢l Eztode Calombiano. ( )
Asl, la Corte se ha raferide en varias ocasiones a la especial proteccidn que sc debe dar a un
menor cugndo padece algunc enfermedad, siendo obligadas las empresas promotoras de solud a
prastar los serviciar de solud necesarics, inclusive cuando los procedimienios, medicamentos o
los Iratamientos no astén cubtertos por el plan obligatorio de salud”. " p
De esle modo, en sznlencia T-799 de 2006 la Corte destacé que “la fundamentalidad del derecho a
la salud de la mifez implica que los servicios de salud que deben brindarse son tanto aquélios
ncluidos en los planes obligatosios de salud del régimen contributivo y del régimen subsidiado y
en planes adicionales como aquéllas prestaciones contempladas en diferentes instrumentos
intemacionales de proteccién de los derechos humanos de conformidad con los cuales deben

interprefarye los derechos constitucionales (...)™.

Ex. de advertir, que watindose del mfio CAMILO PEREZ MORENY, sujeto de especial proteccién
constitucional, nd significa -como lo entienden las entidades prestadoras de salud- una proteccion
en abstrécto del dereche a la salud, ni tampoco salvaguardar hechos futuros e inciertos, sino que
implica basicamente dos cosas; (1) garantizar continuidad en la prestacién del servicio y (ii) evitar
a los accionantes la mterposicion de nuevas acciones por cada servicio que sea prescrilo, con
ocasion de fa nusma patologia. Asf pues, es responsabilidad de las entidades demandadas facilitar
y garantizar el rcccso 3 todos los exfmenes que scan necesarios para evaluar y hacerdle
seguimiento a I3 sitvacién en que se encuentre cada paciente, con el fin de determinar los servicios
de salud que vayan requiriendo pata tratar sus enfermedades.

Ahora bien, y como se ha reiterado, atendiendo que el afectada es un sujeto de especial
proteceidn, de pocos afios de edad, quien padece una enfermedad delicada, que dia a dia va
deteriorando su estado de salud, y si bien venia siendo atendida por el HOSPITAL MILITAR DE
MEDELLIN Y LA DIRECCION DE SANIDAD MILITAR, estas tiene la obligacién de continuar
suministrindole el tratamiento meédico integral al niflo Camilo.

Obsérvese que Ia Corte Constitucional ha establecido en materia de continuidad de un servicio
médico que se requiers y que se traduce en que el acceso a un servicio de salud debe ser contimio

¥ no puade ser interrumpide siibitamente, tal y como si se hizo en este caso, entidades que se han

' Sentencie TIT10 4 2001, 758 de 1000, T-498 de 2007, Tod4) de 2004, T-650 da 1009, T-775 de 2004, T-140 de 2007 saire siroe.
¥ Semeneia T971 de 2006,
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negade 2 ordenar y realizar los procedimientus y tratamientos médicos que requiere el afectado,
por lo que se puede concluir que tanto &l HOSPITAL MILITAR DE MEDELLIN como la
DIRECCION DE SANIDAD MILITAR irrespetan los derechos fundamentales a la salud del nifio
Camilo, por suspender los tratamientos médicos que han venide siendo prestados por las

diferentes entidades o donde ha sido remitido, por-Is tardanza en emitir las ordenes y por 12 no
AtEncion relacionada con los contratos de las IPS a donde se remite.

Asi que de acuerdo con lo anterior se concederé el amparo solicitado, disponiendo el

cumplimiento de lo peticionado, dentro de las cvarenta y ocho (48) siguientes a la

notificacién del presente fallo, si atn no lo ha hecho, realice a favor del menor CAMILO

PEREZ MORENO, representado por su madre, sefiora SENAIDA YANET MORENO
TABARES, esto es, tramitar de manera répida y oportuna las érdenes para la realizacién
del Electroencefalograma, el tratamiento odontolégico y las citas con los especialistas en
FONOAUDIOLOGIA, OFTALMOLOGIA E INMUNOLOGIA que el nifio CAMILO
PEREZ MORENO tiene pendientes. A través de su red de prestadores de servicios de
salud o de la EPS que designe, a cargo de la DIRECCION GENFFAL DE SANII"AD
MILITAR ¥ Ei. HOSPIT/ .. MILITAR REGIONAL DE MEDELLIN, para la efectiva
proteccién de Jos derechos fundamentales vulnerados.--
TRATAMIENTO INTEGRAL de los servicios de salud
descrita por s

Amparo que se extiends al
que se deriven de la patologia
4 médico tratante, siempre y cuando conserve el derecho, en su calidad de
beneficiario de su progenitor, 1o eual incluye toda la intervencion, procedimiento,
actividad quinirgica y medicamentos que se encuentren incluidos en los listados POS
(..)", que serin de competencia de Jas accionadas.

En ménito de lo expuesto, el JUZGADO TRECE DE FAMILIA DE MEDELLIN,
administrando justicia en nombre de la Repiblica de Colombia Y por autoridad de la ley,

FALLA:

PRIMERO: CONCEDIENDO la tutela de los derechos fundamentales a |a Seguridad

Socia! y a la Salud como derecho autdnoao, del nifio CAMILO PEREZ MORENO con
registzo civil con Indicativo serial N°51 129820, que como agente oficiosa de ¢él, peticiona

Su madre SENATDA YANET MORENO TABARES identificada con la cédula de
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ciudadania | 017125835, frente a DIRECCION GERERATL. DE SANITDAD MILITARY
EL HOSPITAL MILITADR REGIONALDEM EDELLIN ---

SEGLINDO: ORDEMANDO a In DIRECCION GENERAL DE SANIDAD MILITAR
v EL HOSPITAL MILITAR REGICNAL I'E MEDELLIN por conducto de su Direclor
0, en su delecto, mnen haga las veces, pard que dentro de lus cuaventa y ocho (18)
siguienies a lu notificacion del presente fallo, si ain no lo ha hecho, mutcrive, nsigne cita
y realice  a favor dei nifio CAMILO PEREZ MORENO, érdenes paru in prictica de’
Electroencelalograma, ¢ tratamiento odontolégico y las citas con los wpcciulis‘us en
FONGAUDIOLAGIA, OFTALMOLOGIA ¢ INMUNOLOGIA que el nifio PEREZ
MORENO lizne pendientes, a través de su red de prestadores de servicios de solud o de In
EPS que desipne, 4 cargo de la DIRECCION GENERAL DE SANIDAD MILITAR >3
FL HOSPYT AL!/MILITAR REGIONAL DE MEDELLIN, para la efecliva profeecidn de

los derechos findamentaies vulnerados.—

TERCERD: CONCEDIENDO el TRATAMIENTO INTEGRAL de los scrvicios de
galud que se denven de la patologia descrita por su médico tratante, Ja cual se prestard a
raetz de las pucinadas contornie A Su coaopelencia, 7 consenar sus dure shon de

afiliacidon.—--

CUARTC: ADVERTIR que el desacalo a la presente decision, conlleva las sanciones
establecidas en los orticulos 52 y 53 del decrelo 2591 de 1991,

QUINTO: ENVIAR el expediente para la eventual revisidn ante la Corte Constitucional,

en caso de no ser apelada la prescote decisidn,

NOTIFIQUESE
%
M
LUZ MARINA VILLA
JUEZA

Me nohedoR 30 follo deurela
&QA“Q\QXU Noenl
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