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Participacion efectiva de usuarios y pacientes en el sistema de salud

Intervencién del Dr. Carlos Felipe Escobar - Director de INNOS

Mesa Técnica de Reforma a Ila Salud - Comision Séptima del Senado
Proyecto de Ley 312 de 2024

Fecha: 21 de Abril del 2025

Lugar: Congreso de la Republica

La participacion genuina y efectiva de los pacientes —definida como un involucramiento
inclusivo, representativo y con poder vinculante— debe integrarse en las instancias
propuestas por el Proyecto de Ley 312 de 2024 para garantizar un sistema de salud que
responda a la crisis de 80,000 tutelas anuales, demoras de seis meses y colapso de
infraestructura (X: #PacientesUnidos, ONSP, ACOPEH). Al fortalecer los roles de usuarios,
pacientes y asociaciones dentro de estructuras existentes y nuevas, el sistema puede co-
formular metas de resultados de salud, experiencia del usuario y sostenibilidad. A
continuacion, relaciono cada etapa de la construccién de politica publica con los articulos
relevantes, proponiendo cémo potenciar la participacién genuina, con un enfoque especifico
en el seguimiento de riesgos de salud (ej. mortalidad, brechas de acceso), riesgos financieros
(ej. desvios de recursos, insolvencia de IPS) y riesgos de experiencia del paciente (e].
insatisfaccion, demoras) en la etapa de seguimiento.

1. Identificar necesidades: recopilar las demandas de los ciudadanos, como acceso oportuno,
equidad y continuidad de tratamientos.

e Descripcion: Recopilar demandas ciudadanas (ej. acceso oportuno, equidad,
continuidad) mediante procesos inclusivos.

o Necesidad Actual: Los pacientes denuncian demoras de seis meses, negacién de
tratamientos (5,000 afiliados de ACOPEH) y carencias en zonas rurales, pero la
exclusion dificulta identificar estas necesidades.

e Propuesta para Fortalecer Participaciéon Genuina:

o Articulo 6: Ampliar el Consejo Nacional de Salud para incluir cinco
representantes de pacientes (dos de asociaciones como ONSP/ACOPEH, uno
rural, uno urbano, uno de enfermedades raras), elegidos democraticamente,
encargados de realizar encuestas participativas anuales y foros regionales
para mapear necesidades (ej. salud mental, acceso rural), con resultados
vinculantes para la planificacién de politicas.
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o Articulo 83: Potenciar el Defensor del Usuario con un proceso de evaluacién
de necesidades liderado por pacientes, donde asociaciones co-analicen
quejas para identificar problemas sistémicos (ej. demoras, inequidades),
publicando informes trimestrales piblicos validados por pacientes.

¢ Participacidon Genuina: Elecciones democraticas, mayor representacion y resultados
vinculantes aseguran que las necesidades reflejen la realidad de los pacientes,
utilizando estructuras existentes.

2. Analizar Prioridades de Cambio

e Descripcion: Determinar problemas urgentes (ej. fragmentacién del sistema,
financiacion de enfermedades raras).

e Articulos Relacionados:

o Articulo 6 (Consejo Nacional de Salud): Deberia priorizar cambios, pero esta
limitado por la minima participacién de pacientes.

o Articulo 3 (Atencidon Primaria en Salud - APS): Establece la APS como
prioridad, pero no involucra a pacientes en su jerarquizacién.

e Necesidad Actual: Los pacientes priorizan acceso rural, continuidad de tratamientos
y salud mental (Mesa Nacional, X), pero carecen de influencia en las prioridades.

e Propuesta para Fortalecer Participacion Genuina:

o Articulo 6: Fortalecer el Consejo Nacional de Salud con un subcomité de
priorizacion liderado por pacientes (50% de representantes de asociaciones 'y
comunidades), que realice talleres participativos anuales para clasificar
prioridades (e]. reducir demoras, financiar salud mental), con recomendaciones
vinculantes para el Ministerio de Salud.

o Articulo 3: Incorporar foros regionales de APS liderados por pacientes dentro
del marco de la APS, donde pacientes y comunidades voten prioridades locales
(ej. equipos extramurales en Narifno), integradas al plan anual del Consejo
Nacional.

e Participacién Genuina: Subcomités con mayoria de pacientes y aportes regionales
vinculantes aprovechan el Consejo y la APS para alinear prioridades con la crisis.

3. Disenar Soluciones

e Descripcion: Crear estrategias para las prioridades (ej. programas locales, fondos
especificos).
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e Articulos Relacionados:

o Articulo 29 (Centros de Atencion Primaria en Salud - CAPS): Disefia centros
de atencién local, pero excluye a pacientes en la planificacion.

o Articulos 81, 86 (Salud Mental): Establecen programas de salud mental
(Observatorio, Red Comunitaria) sin participacion ciudadana.

o Articulo 10 (Financiacién): Define mecanismos de financiacion, pero omite
fondos para enfermedades de alto costo.

e Necesidad Actual: Los pacientes demandan CAPS adaptados, programas de salud
mental accesibles y financiacion para enfermedades raras (ONSP, ACOPEH).

e Propuesta para Fortalecer Participacion Genuina:

o Articulo 29: Integrar equipos de co-disefio de pacientes en la gestion de
CAPS, con 60% de representacion de pacientes (asociaciones, lideres locales),
definiendo servicios (ej. horarios, atencion extramural) y métricas de
satisfacciéon, con planes validados por la comunidad antes de su
implementacién.

o Articulos 81, 86: Potenciar el Observatorio de Salud Mental con un panel de
disero liderado por pacientes (50% de pacientes/asociaciones), que co-cree
indicadores (ej. cobertura, reduccion de estigma), con prototipos probados en
18 meses y aprobados por comunidades.

o Articulo 10: Mejorar los mecanismos de financiacién con un fondo para
enfermedades de alto costo asesorado por pacientes, gestionado por la
ADRES, donde pacientes (tres representantes) co-definan criterios de
asignacioén, financiado por el 20% de impuestos saludables, con informes
trimestrales revisados por pacientes.

e Participacion Genuina: Alta representacién de pacientes, validacién comunitaria y co-
creaciéon dentro de las estructuras de CAPS y ADRES garantizan soluciones
relevantes.

4. Evaluar Alternativas

e Descripcion: Comparar opciones segun impacto, costo y viabilidad (ej. modelos de
atencidén, estructuras de financiacion).

e Articulos Relacionados:
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Articulo 6 (Consejo Nacional de Salud): Podria evaluar alternativas, pero esta
restringido por la baja representacion de pacientes.

Articulo 30 (Redes Integrales e Integradas Territoriales de Salud - RIITS):
Implica evaluar modelos de redes, pero excluye a pacientes.

Necesidad Actual: Los pacientes temen que las RIITS generen fragmentacion sin una
evaluacion participativa

Propuesta para Fortalecer Participacion Genuina

O

O

Articulo 6: Ampliar el rol del Consejo Nacional de Salud con un grupo de
evaluacion liderado por pacientes (50% de pacientes de ONSP, ACOPEH,
comunidades), que realice talleres bianuales para evaluar alternativas (e].
CAPS centralizados vs. descentralizados), con recomendaciones vinculantes
para el Ministerio.

Articulo 30: Incorporar grupos asesores de pacientes en la planificacién de
RIITS, con 50% de representacion de pacientes, que evalien modelos de redes
(ej. urbanas vs. rurales) y seleccionen la mejor opcién en 12 meses, con
informes publicos co-firmados por pacientes.

Participacion Genuina: Grupos con mayoria de pacientes, talleres transparentes y
resultados vinculantes aprovechan el Consejo y las RIITS para evaluaciones centradas

en

el usuario.

5. Construir Propuestas

Descripcion: Formular propuestas concretas de politicas o programas con aportes de
actores clave.

Articulos Relacionados:

O

Articulo 6 (Consejo Nacional de Salud): Plataforma para propuestas, pero
margina a los pacientes.

Articulo 83 (Defensor del Usuario en Salud): Podria canalizar propuestas
desde quejas, pero carece de estructura.

Necesidad Actual: Los pacientes desean proponer soluciones (g]. lineas de atencion
inmediata, fondos para enfermedades raras), pero carecen de canales (Mesa Nacional).

Propuesta para Fortalecer Participacion Genuina:

(o]

Articulo 6: Potenciar el Consejo Nacional de Salud con un subcomité de
propuestas liderado por pacientes (60% de pacientes, incluyendo ONSP,
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ACOPEH), que organice foros participativos anuales para co-formular
propuestas (ej. telemedicina, campainas de prevencién), con propuestas
validadas por la comunidad vy presentadas al Congreso.

o Articulo 83: Dotar al Defensor del Usuario con una plataforma de propuestas
impulsada por pacientes, donde asociaciones y usuarios presenten y prioricen
ideas (ej. reducir tiempos de espera), con presentaciones semestrales al
Consejo Nacional, co-desarrolladas con pacientes.

Participacion Genuina: Plataformas lideradas por pacientes, validacion comunitaria y
presentaciones vinculantes dentro de estructuras existentes empoderan a los
pacientes para moldear politicas.

6. Implementar

Descripcion: Ejecutar politicas y programas, asegurando recursos y coordinacion.
Articulos Relacionados:

o Articulo 29 (CAPS): Define la implementacion de centros, pero excluye a
pacientes

o Articulo 30 (RITS): Organiza la implementacion de redes sin supervision
ciudadana.

o Articulo 15 (Giro Directo): Gestiona flujos financieros, pero sin transparencia
participativa.

Necesidad Actual: La implementacién debe adaptarse a las comunidades para evitar
fallos, como temen en X (#PacientesUnidos).

Propuesta para Fortalecer Participaciéon Genuina:

o Articulo 29: Integrar equipos de supervision de pacientes en |Ia
implementacion de CAPS, con 60% de representacién de pacientes,
monitoreando la apertura de centros y estableciendo metas locales (ej. 80%
de cobertura en 18 meses), con planes aprobados por la comunidad antes de
su ejecucion.

o Articulo 30: Incorporar unidades de monitoreo de pacientes en la gestién de
RIITS, con 50% de pacientes, supervisando la integracion de redes y
publicando informes trimestrales publicos validados por comunidades.

o Articulo 15: Mejorar la ADRES con un panel de transparencia de pacientes,
con 50% de representantes de pacientes, auditando los pagos de giro directo
y emitiendo auditorias trimestrales publicas para garantizar la financiacion de
las IPS.
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e Participaciéon Genuina: Supervisién liderada por pacientes, aprobacién comunitaria e
informes publicos dentro de CAPS, RIITS y ADRES aseguran una implementacion
transparente y efectiva.

7. Hacer Seguimiento

e Descripcion: Monitorear el avance de politicas y programas, con un enfoque explicito
en riesgos de salud (ej. mortalidad, brechas de acceso), riesgos financieros (ej. desvios
de recursos, insolvencia de IPS) y riesgos de experiencia del usuario (e]. insatisfaccion,
demoras).

e Articulos Relacionados:

o Articulo 83 (Defensor del Usuario en Salud): Gestiona quejas, pero carece de
monitoreo estructurado de riesgos.

o Articulo 30 (RITS): Implica monitorear el desempefio de redes, pero sin
pacientes ni enfoque en riesgos.

o Articulo 87 (Transparencia y Control): Supervisa el control sistémico, pero sin
participacion de pacientes ni métricas de riesgo.

o Articulo 15 (Giro Directo): Relacionado con riesgos financieros, pero sin
monitoreo ciudadano.

e Necesidad Actual: Los pacientes enfrentan riesgos de salud (gj. interrupciones de
tratamientos, ONSP), riesgos financieros (ej. cierre de IPS, ACOPEH) y riesgos de
experiencia. El monitoreo participativo es clave para mitigarlos.

e Propuesta para Fortalecer Participaciéon Genuina:

o Articulo 83: Transformar el Defensor del Usuario en un centro de monitoreo
de riesgos liderado por pacientes, con un panel con 60% de pacientes
(asociaciones, comunidades) que supervise:

= Riesgos de Salud: Indicadores como tiempo de acceso a especialistas
(<30 dias), mortalidad evitable (<5%) y cobertura de tratamientos
(>90%), reportados bianualmente en tableros publicos.

= Riesgos Financieros: Precision en la asignacion de recursos (>95%),
cumplimiento de giros directos y solvencia de IPS, auditados
trimestralmente con supervision de pacientes.

= Riesgos de Experiencia del Usuario: Satisfaccion (>80%), tiempos de
espera (<30 dias) y resolucion de quejas (>90% en 15 dias), medidos
mediante encuestas co-disenadas por pacientes cada seis meses.
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Articulo 30: Fortalecer las RIITS con grupos de supervisidon de riesgos de
pacientes, con 50% de representaciéon de pacientes, monitoreando riesgos
especificos de las redes (e]. brechas de continuidad, insatisfaccion), emitiendo
informes semestrales publicos validados por pacientes.

Articulo 87: Mejorar los mecanismos de transparencia con un panel de
gestion de riesgos de pacientes dentro de las estructuras de control
existentes, con 50% de pacientes definiendo métricas de riesgo (ej. tasa de
resolucion de tutelas >90%, estabilidad financiera de IPS), publicando
evaluaciones anuales publicas.

Articulo 15: Integrar una unidad de supervision financiera de pacientes en la
ADRES, con 50% de representantes de pacientes, monitoreando giros directos
para prevenir riesgos financieros (ej. demoras en pagos), con auditorias
trimestrales publicas co-firmadas por pacientes.

e Participacion Genuina: Paneles con mayoria de pacientes, métricas co-disefiadas y
reportes publicos vinculantes dentro de las estructuras del Defensor, RIITS y ADRES
aseguran un monitoreo robusto de riesgos.

8. Evaluar

e Descripcidn: Evaluar el impacto de politicas y programas en resultados de salud,
experiencia del usuario y sostenibilidad.

e Articulos Relacionados:

(o]

Articulo 83 (Defensor del Usuario en Salud): Podria evaluar la experiencia del
usuario, pero carece de estructura.

Articulos 81, 86 (Salud Mental): El Observatorio podria evaluar programas,
pero excluye a pacientes.

Articulo 87 (Transparencia y Control): Relacionado con la evaluacion sistémica,
pero sin participacion de pacientes.

e Necesidad Actual: Los pacientes exigen evaluar la satisfaccién con CAPS vy la
cobertura de salud mental (ACOPEH, Mesa Nacional).

e Propuesta para Fortalecer Participacion Genuina:

(0]

Articulo 83: Dotar al Defensor del Usuario con un marco de evaluacion
liderado por pacientes, con 60% de representacion de pacientes co-disefiando
métricas (ej. satisfaccion >80%, tiempos de espera <30 dias), publicando
tarjetas de puntaje anuales publicas validadas por comunidades.

Articulos 81, 86: Potenciar el Observatorio de Salud Mental con un panel de
evaluacion de pacientes (50% de pacientes), evaluando el impacto de los
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programas (e]. acceso >90%, reduccion de estigma), con informes bienales co-
aprobados por asociaciones.

Articulo 87: Incorporar una unidad de evaluacion de impacto de pacientes
dentro de los mecanismos de transparencia, con 50% de pacientes evaluando
resultados sistémicos (ej. reduccion de tutelas, estabilidad financiera),
emitiendo informes anuales publicos con recomendaciones vinculantes.

e Participacion Genuina: Métricas co-creadas por pacientes, tarjetas de puntaje
validadas por la comunidad y evaluaciones vinculantes dentro de estructuras
existentes aseguran valoraciones impactantes.

9. Proponer Nuevas Necesidades de Mejora e Innovacion

e Descripcion: Identificar dreas de mejora y proponer innovaciones basadas en
evaluaciones.

e Articulos Relacionados:

(o]

Articulo 6 (Consejo Nacional de Salud): Plataforma para innovaciones, pero
con limitada participacién de pacientes.

Articulos 81, 86 (Salud Mental): El Observatorio podria impulsar innovaciones
en salud mental, pero sin involucrar a pacientes.

Articulo 33 (Gestoras de Salud): Gestionan el SPUIIS, un posible centro de
innovacion tecnolégica.

e Necesidad Actual: Los pacientes proponen innovaciones como telemedicina y
aplicaciones para citas, pero carecen de plataformas (ONSP, X).

e Propuesta para Fortalecer Participaciéon Genuina:

(o]

Articulo 6: Mejorar el Consejo Nacional de Salud con un grupo de trabajo de
innovacion liderado por pacientes (60% de pacientes, incluyendo ONSP,
ACOPEH), organizando foros de innovacion anuales para co-disefiar mejoras
(ej. herramientas digitales, campaiias de prevencion), con pilotos probados en
12 meses y aprobados por la comunidad.

Articulos 81, 86: Fortalecer el Observatorio de Salud Mental con un panel de
innovacion de pacientes (50% de pacientes), desarrollando soluciones (ej.
campafias contra el estigma, plataformas digitales de apoyo), con prototipos
lanzados en 12 meses y validados por pacientes.

Articulo 33: Dotar a las gestoras con una unidad de co-diseio tecnolégico de
pacientes, con 50% de representacion de pacientes, mejorando el SPUIIS (gj.
acceso a datos, interoperabilidad), con evaluaciones de pilotos anuales co-
lideradas por asociaciones.
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e Participaciéon Genuina: Grupos de trabajo liderados por pacientes, pilotos validados
por la comunidad y co-disefio dentro del Consejo, Observatorio y gestoras fomentan
innovaciones relevantes, alineadas con tu experiencia en INVIMA (3 de marzo de
2025, memoria: 07:44).

Para cerrar esta intervencién, queremos hacer un llamado respetuoso pero enfatico a la
Comision Séptima del Senado y a todos los actores del sistema de salud: la participacién
genuina de usuarios, pacientes y sus asociaciones no puede seguir siendo un gesto ocasional,
sino que debe convertirse en una practica permanente y estructural en lo que resta del
proceso de transformacién y superacién de la crisis del sistema.

Espacios como esta mesa técnica, convocada por el Senado, deben ser la norma y no la
excepcioén. Escuchar activamente a quienes viven dia a dia las consecuencias de las decisiones
en salud es condicién indispensable para construir un sistema verdaderamente centrado en
la persona. Integrar la voz de los pacientes en todas las fases de disefio, implementacién y
evaluacién de las politicas publicas —desde la identificacién de necesidades hasta la
formulacién de soluciones innovadoras— no solo responde con justicia a una realidad que se
expresa en mas de 80.000 tutelas anuales, demoras de hasta seis meses en la atencién y
profundas inequidades, sino que también fortalece la legitimidad, pertinenciay sostenibilidad
de las decisiones.

Fortalecer y dotar de capacidad vinculante a instancias como el Consejo Nacional de Salud, la
figura del Defensor del Usuario y los mecanismos de participacion en las gestoras, permitira
coformular metas claras de salud, experiencia y sostenibilidad junto a quienes mas necesitan
ser escuchados. Hagamos de esta reforma un verdadero modelo de inclusién, participaciony
empoderamiento ciudadano, donde la voz de los pacientes no solo sea tenida en cuenta, sino
gue se convierta en el corazén ético y operativo de un sistema de salud justo, equitativo y
sostenible.

Para mayor informacion:

coordinacion@innos.co / direccion@innos.co
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