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Presentacion

El objetivo principal de este debate es
compartir los resultados de algunos trabajos
de investigacién y la opinién de un grupo de
investigadores acerca de las posibles implica-
ciones de la Sentencia T-760 de 2008 de la Corte
Constitucional, la cual otorga un plazo de dos
afos para que la cobertura en seguridad social
en salud sea universal y que los planes obli-
gatorios de salud del régimen subsidiado y el
contributivo se igualen.

En todas las presentaciones se reflexio-
na, desde diferentes perspectivas, sobre
la pregunta de ;qué hacer para resolver el
problema de satisfacer el derecho a la salud
y las expectativas de las personas frente al
sistema de salud y su financiacién en un
escenario de recursos limitados? Este tema
resulta complejo y tal vez sea esa una de las
razones por las que en el pais se ha venido
evadiendo su discusion.

Los planteamientos aqui presentados
abordan un tema muy sensible, en tanto

1 Profesor, Facultad de Economia, Universidad del Rosario.

Ramoén Abel Castafo!

compromete el bienestar y la vida misma de
personas. Desde la aprobacién de la Consti-
tucion de 1991, la forma en que se han veni-
do resolviendo los conflictos relacionados
con la prestacion de servicios y tratamientos
de salud puede ser denominada como una
medida “de hecho” en tanto que, en térmi-
nos de racionamiento, la interposicion de
una accién de tutela puede ser vista de esta
manera. Pero una accién de tutela no es una
medida de hecho en términos juridicos, pues
estd establecida constitucionalmente como
un medio para hacer valer los derechos
fundamentales.

Una de las principales implicaciones de la
Sentencia T-760 es que el problema del racio-
namiento se traslada a los comités técnicos.
Es decir, a cientificos, a los que se les otor-
ga importante competencia para tomar
decisiones, en primera instancia, basados
en criterios técnicos como la pertinencia de
cada tratamiento o intervencion, asi como la
posibilidad de uso de otras alternativas. Sin
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embargo, en ultima instancia, estos comités
terminan tomando decisiones de raciona-
miento y las Entidades Promotoras de Salud
(eps) podrian aprobar todos los tratamien-
tos requeridos, lo que tendria serias impli-
caciones sobre la sostenibilidad financiera
del FosyGA. Por esta razon, el papel de estos
comités es mucho mas complejo pues, en
algunos casos, a pesar de que se ha certifica-
do desde el punto de vista cientifico la efec-
tividad, pertinencia y necesidad médica de
un tratamiento, se podra determinar que el
sistema no puede pagarlo.

El papel que desempefia actualmente este
comité no deberia estar a su cargo, pues no
goza de la credibilidad y legitimidad nece-
sarias para tomar este tipo de decisiones.
Presumiblemente, otras instituciones debe-
rian hacerse cargo de tomarlas y los procesos
democréticos aparecen como la tinica posibi-
lidad de legitimar un sistema salud que no
tiene recursos suficientes para satisfacer de
manera ilimitada el derecho a la salud de los
ciudadanos.

Por otra parte, este debate se constituye
en un excelente escenario para la discusion
de las posibles alternativas para dar solu-
cién al problema o, al menos, para empezar
a trazar los lineamientos de racionamiento
desde un punto de vista normativo. Este tipo
de ejercicios debe atenderse considerando
que la gran mayoria de personas, en deter-
minado momento, estardn en el lugar que
ahora ocupan los pacientes que requieren
tratamientos que el sistema no estd dispues-
to a cubrir. Deben hacerse acuerdos para que
el proceso sea lo mds transparente, demo-
crético, justo y equilibrado. El proceso debe
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llevarse a cabo advirtiendo que es inevitable
y que ha tenido lugar incluso en las socieda-
des mas ricas, hecho que pone a disposicion
todo un banco de experiencias aprendidas.

Finalmente, se llama la atencién sobre los
planteamientos de la Corte Constitucional
contenidos en la sentencia, los cuales, efec-
tivamente, abren la oportunidad para que el
ejecutivo, el legislativo y la sociedad parti-
cipen en el proceso democratico necesario
para definir qué es lo que se podra garanti-
zar como derecho a la salud en la sociedad
colombiana.

La sentencia plantea dos principales
aspectos. En primer lugar, cuestiona el
nucleo esencial del derecho y abre la posibi-
lidad de que la sociedad lo defina. En princi-
pio deberia hacerlo el legislativo que es la voz
del constituyente primario y podria tramitar
una reforma constitucional o una ley estatu-
taria que permita definir ese nticleo esencial.

En segundo lugar, la sentencia abre el
espacio para discutir cudl es alcance de
ese derecho, es decir, lo minimo que no se
puede negar bajo ninguna circunstancia,
teniendo en cuenta que definir lo que puede
cubrir la sociedad implica una discusién
del ejecutivo. El Ministerio de la Proteccién
Social puede definirlo y plantear los limites,
porque parte del debate sobre el uso de la
accion de tutela se ha concentrado en definir
casos anecdéticos que llaman la atencién de
la sociedad, pues se discute la pertinencia de
cubrir tratamientos exéticos. Pero el grueso
de la discusién se sitia en casos de perso-
nas que demandan atenciones médicas que
tienen efectividad y son médicamente reco-
mendadas y justificadas, pero que generan



una presion exagerada sobre los recursos de
la sociedad.

El estudio de caso presentado por la Dra.
Pinto tiene caracteristicas tan particulares
que se constituye en la posibilidad de formu-
lar varias preguntas en el marco de esta
discusién. Las caracteristicas de las patolo-
glas revisadas comprenden baja frecuen-
cia, alto costo y expectativa razonable de
mejoramiento en la calidad de vida con los
tratamientos, a pesar de que los tamafios
poblacionales de los estudios son pequefios.

RamMON ABEL CASTANO

Finalmente, estas patologias se manifiestan en
victimas identificables, es decir, plantean dile-
mas éticos y filoséficos mas complicados, pues
pueden observarse los grandes beneficios que
pueden llegar a tener.

Todo lo anterior, genera el escenario propi-
cio para discutir qué hacer como sociedad y
reflexionar sobre las estrategias a seguir para
atender un desafio semejante. La intencién de
este debate, por supuesto, no es encontrar una
solucién precisa sino trazar lineamientos para
una discusién inaplazable.






La carga economica de las enfermedades de
Gaucher y Fabry en Colombia.Implicaciones
para el Sistema General de Seguridad Social
en Salud de dos enfermedades de alto costo’

I. Introduccion

Es un hecho que en todos los paises, inde-
pendientemente de su grado de desarrollo,
los recursos disponibles para el sector salud
son limitados y no alcanzan para brindarle
todo el armamentario humano y tecnoldgico
disponible, a todos los usuarios.

La disyuntiva de los sectores de salud
es entonces, el de tener (por lo menos) tres
situaciones simultaneas en conflicto: (i) la
disponibilidad casi que inmediata de muchas
intervenciones que mejoran y/o prolongan
la vida; (ii) el acceso amplio e irrestricto
al sistema a la mayor cantidad posible de

Diana Pinto M.?
Oscar Parra O.}
Rodolfo Dennis V.*

usuarios; y (iii) la contencién de los costos
del sistema dentro de limites “aceptables”.
Por lo tanto, uno de los grandes desafios que
enfrentan los sistemas de salud del siglo XXI
es lograr distribuir los escasos recursos del
sector de manera que se pueda abordar los
problemas de salud de la poblacién de la
manera mds efectiva, eficiente y equitativa

posible.

Este desafio se hace todavia mas dificil
en el contexto de las enfermedades deno-
minadas “raras” - Er, aquellas que afectan a
un nimero muy pequeiio de personas’. La
mayoria de los trastornos “raros” son gené-
ticos, aunque también hay algunos tipos de

La realizacion de este trabajo conté con el apoyo financiero de SuSalud kps. Las opiniones expresadas son

independientes del financiador. Los autores agradecen a las doctoras Maria Helena Solano, Martha Vizcaino,

Astrid Medina y a Luz Victoria Salazar por sus aportes para la elaboracion de esta investigacion. Cualquier

error u omision es responsabilidad de los autores

Investigadora principal. Investigadora Asociada de Fedesarrollo y Profesora Asociada del Departamento de

Epidemiologia Clinica y Bioestadistica, Facultad de Medicina, Pontificia Universidad Javeriana.

Co-investigador. Instructor de la Facultad de Ingenieria, Politécnico Grancolombiano.

*  Co-investigador. Director Departamento de Investigaciones de la Fundacion Cardioinfantil y Profesor Titular
del Departamento de Epidemiologia Clinica y Bioestadistica de la Facultad de Medicina, Pontificia Universidad

Javeriana.
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cancer, enfermedades autoinmunes, malfor-
maciones congénitas y enfermedades infec-
ciosas. Por lo general son trastornos que
amenazan la vida o que siguen un curso
crénico y debilitante, los cuales requieren un
manejo médico complejo. En Colombia exis-
te muy poca informacion sobre el niimero de
individuos con enfermedades raras; segiin
un experto, la cifra podria estar alrededor de
3,8 millones (picyt, 2008).

A esto se aflade que, en condiciones de
mercado, la industria farmacéutica no tiene
interés en invertir en la investigaciéon y
desarrollo para el diagnoéstico, prevencion
o tratamiento de estas enfermedades por su
baja rentabilidad. Por este motivo, gobier-
nos de paises desarrollados han establecido
incentivos econémicos y regulatorios, tales
como beneficios tributarios y exclusividad
del mercado durante un periodo de tiem-
po para promover el desarrollo de estos
productos. Bajo este tipo de legislacion ha
habido un creciente desarrollo de tratamien-
tos para muchas kR, a los cuales se denomina
medicamentos huérfanos.

Los medicamentos huérfanos suelen
ser costosos por dos razones. Primero, la
industria busca compensar el bajo volumen
de ventas contra los costos de desarrollo y
produccién. Segundo, la posicion monopo-
listica de los productores, auspiciada ademads
por legislacion para incentivar el desarrollo
de medicamentos para enfermedades raras,
permite grandes margenes de utilidad.
Los altos costos no sélo llevan a que estos

productos estén lejos del alcance de muchos
de los pacientes o de sus aseguradores, sino
que también generan grandes dilemas para
los tomadores de decisiones en los sistemas
de salud, quienes deben definir las politicas
de financiacion de este tipo de medicamen-
tos. Se estima que podria haber unas 5.000
enfermedades raras, para las cuales cada
vez hay mas tratamientos aprobados. En
Europa, por ejemplo, muchos de los siste-
mas de salud han financiado medicamen-
tos huérfanos costosos, pues se consideraba
que por el escaso nimero de pacientes esto
no representaba una carga financiera signi-
ficativa. Sin embargo, dicha politica se ha
hecho més dificil de sostener a medida que
entran més de estos tratamientos al mercado
(el bajo niimero de personas afectadas se ha
vuelto irrelevante ante el exorbitante precio
por paciente) y estos comienzan a reducir el
presupuesto para otros servicios de salud.
La mayoria de los medicamentos para estas
enfermedades no estan cubiertos por los
planes obligatorios de salud contributivo o
subsidiado (Pos-C y POs-S) y se requiere recu-
rrir al mecanismo de recobro al Fondo de
Solidaridad y Garantia (FosyGa) de los gastos
incurridos en medicamentos no Pos/Pos-s
(MNOPOS) 0 en intervenciones ordenadas por
fallos de tutela® El recobro por mnoros fue
disefiado como un mecanismo para finan-
ciar el suministro de algunos medicamen-
tos por parte de las entidades aseguradoras.
Las condiciones para las cuales aplica dicho
mecanismo son aquellas en que, después de
haber agotado las posibilidades terapéuticas

No existe un umbral universalmente aceptado para categorizar a una enfermedad como rara. En los Estados

Unidos se considera rara una enfermedad con prevalencia de 7 casos x 10.000 habitantes, en Japon 2.5 casos

por 10.000 y en la Unién Europea 5 o menos casos por 10.000.
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del Manual de Medicamentos del ros, los
pacientes no presentan una respuesta clinica
y/o paraclinica satisfactoria o han presenta-
do reacciones adversas o intolerancia, y el
no suministro del medicamento representa
un riesgo inminente para la vida y la salud.
La aprobaciéon de medicamentos no ros la
realiza un Comité Técnico Cientifico (c1C) y
posteriormente se realiza un tramite admi-
nistrativo para solicitar el reembolso.

Aungque el recobro por MmnOPOs y tutelas se
pudo haber concebido como una alternativa
para financiar situaciones excepcionales,
el crecimiento en nimero y monto de estas
cuentas en los dltimos afios parece indi-
car que el recobro se ha convertido en una
forma sistematica de obtener recursos para
el pago de medicamentos y procedimientos
no contemplados en los planes de benefi-
cios. Debido a que los recobros se pagan con
recursos del FOsYGA, si continda la tenden-
cia al crecimiento podria haber un impac-
to sobre la sostenibilidad financiera del
sistema. Adicionalmente, el pago de estas
cuentas representa un costo de oportunidad
importante para el sistema, en la medida en
que se deja de utilizar recursos cuyo princi-
pal destino es financiar el aseguramiento de
la poblacion.

En este sentido juegan un papel critico los
recobros relacionados con tratamientos para
enfermedades que afectan a pocas personas
pero cuyo costo es supremamente alto, entre

Diana Pinto M.

los cuales la terapia de remplazo enzimatico
(TRE) para la enfermedad de Gaucher tipo I
(EG) y la enfermedad de Fabry (EF) son un
ejemplo sobresaliente. Tanto EG como EF
pertenecen a este grupo de enfermedades
“raras”. El proposito de este estudio es esti-
mar la carga econémica de la kG tipo I y la
EF para la sociedad colombiana. Cuantifi-
car los costos de estas patologias permitira
dimensionar su potencial impacto sobre las
finanzas del Sistema General de Seguridad
Social en Salud (sGsss) y comprender mejor
el orden de magnitud de estas enfermeda-
des respecto a otros problemas de salud, con
el fin de dar inicio a una reflexiéon publica
respecto a la asignacién de los recursos del
sector salud. Los resultados de este traba-
jo son especialmente pertinentes a la luz de
la reciente sentencia de la Corte Constitu-
cional (T-760 de 2008), que implica no sélo
un andlisis profundo de los gastos no-ros y
las alternativas para su financiacién y prio-
rizacion, sino también una reflexién sobre
el papel que juega la comunidad médica en
la asignacién con responsabilidad social de
los recursos para la salud al promover la
medicina basada en la evidencia y la ética
profesional.

A. Generalidades de la EG y EF

Tanto la enfermedad de Gaucher (gG)
como la enfermedad de Fabry (gF) son parte
de un conjunto de enfermedades conocidas

Estos procesos estan reglamentados en la resoluciones 2948 del 2003 (medicamentos no ros), y 2949 del 2003

(tutelas). Sin embargo, en respuesta al reciente fallo de la Corte Constitucional (Sentencia T-760 de 2008) se

espera que el Ministerio de la Proteccién Social modifique y reglamente estos procesos de recobro, facultando
a los crc para aprobar intervenciones en salud diferentes a medicamentos y cambiando los tramites

administrativos.
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como trastornos lisosomales. El lisosoma es
la estructura de la célula donde se lleva a
cabo la digestion de moléculas necesarias
para la realizacién de las funciones celula-
res, y para ello cuenta con un conjunto de
enzimas degradativas. Los trastornos lisoso-
males se caracterizan por deficiencias en la
actividad funcional de algunas de estas enzi-
mas, lo que conlleva al acimulo intracelular
progresivo de las moléculas que no pueden
ser degradadas en diferentes tejidos y o6rga-
nos, impidiendo su funcionamiento normal.
La causa de estas deficiencias son mutacio-
nes en los genes que codifican la actividad
de las enzimas.

La EG es el trastorno lisosomal mas
frecuente, y se hereda de forma autonémi-
ca recesiva (0 sea, que ambos padres deben
tener la mutacién para que ésta se manifieste
en sus hijos) y afecta tanto a hombres como
mujeres por igual. Existen tres tipos de la
enfermedad, siendo el mds comun el tipo
I. Las cifras sobre la frecuencia de la G tipo
I reportadas en la literatura mundial indi-
can que puede haber un individuo afectado
por cada 57.000 a 86.000 nacidos vivos. En
Colombia actualmente hay 84 enfermos con
diagnostico de kG tipo I (acorer, 2008). Las
manifestaciones clinicas del Gaucher tipo I
pueden ser leves o severas, y aparecen en
cualquier momento de la vida. Los principa-
les signos y sintomas incluyen el crecimiento
de higado y bazo, decremento en el ntime-
ro de glébulos rojos y plaquetas (anemia y
trombocitopenia) y deterioro 6seo que se
manifiesta como retardo en el crecimiento,
dolor y fractu ras.

La EF es un trastorno de almacenamiento
lisosomal ocasionada por una mutacién en el
gen a-gal A en el cromosoma X (Xq22). Esta
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mutacién causa una deficiencia en la activi-
dad de la enzima responsable de la degra-
dacion del globésido (Gb3). El acimulo del
globosido en las células del cuerpo ocasiona
lesiones isquémicas y fibréticas en las células
del endotelio vascular, el glomérulo renal,
las neuronas y las células cardiacas. La enfer-
medad se hereda ligada al cromosoma X, de
tal manera que se manifiesta en todos los
hombres con la mutacién (ya que tienen sélo
un cromosoma X) y en las mujeres (quienes
tienen dos cromosomas X) usualmente se
manifiesta con sintomas menos severos, si es
que se manifiesta. Las cifras sobre la frecuen-
cia de la er reportadas en diferentes partes del
mundo indican que puede haber un indivi-
duo afectado por cada 117.000 a 476.000 naci-
dos vivos. En Colombia actualmente hay 24
personas con diagnoéstico de er (acopeL 2008).

Se han descrito tres formas de presenta-
cién de la Er: la clasica, en practicamente todos
los enfermos de sexo masculino; formas tanto
leves como clésicas en enfermos de sexo feme-
nino; y una variante cardiaca, observada en
fenotipos masculinos atipicos. Dentro de las
principales manifestaciones de la enfermedad
del fenotipo clasico segtin su tiempo de apari-
cion se encuentran:

Manifestaciones tempranas (infancia o
adolescencia):

O  Dolor en las extremidades (acropares-
tesias), que puede ser intermitente o
crénico.

O  Disminucién de la sudoracién (hipohi-
drosis).

Pobre tolerancia al ejercicio y al calor

Manchas en la piel (angioqueratomas).



O  Distension y dolor abdominal crénico y
diarrea.

O  Opacidades en la cérnea que no oca-
sionan problemas visuales (cérnea ver-
ticillata).

Manifestaciones tardias (después de la
tercera década).

O  Deterioro de la funcién renal (insufi-
ciencia renal crénica), con progresion a
falla renal en la mayoria de los hombres.

O  Enfermedad cardiovascular que inclu-
ye crecimiento anormal del corazén
(hipertrofia cardiaca) con secuelas tales
como angina, infarto agudo del miocar-
dio, insuficiencia cardiaca congestiva,
disfuncién de las vélvulas cardiacas y
trastornos de conduccién.

O  Compromiso del sistema nervioso cen-
tral que se manifiesta como accidentes
isquémicos transitorios y accidentes
cerebro-vasculares.

@  Otros problemas menos comunes como
sintomas neuroldgicos (vértigo, pérdi-
da de la audicién y pérdida de la sen-
sibilidad a la temperatura y el dolor),
edema periférico y enfermedad pulmo-
nar obstructiva.

En ambas patologias las manifestaciones
clinicas tienen su respectivo manejo médi-
co, cuyo objetivo es aliviar los sintomas y
prevenir y/o retardar el dafio a los 6érganos
susceptibles. Por otro lado también existe la
terapia de reemplazo enzimatico (TRE), cuyo
mecanismo de accién consiste en suplir la

7

Diana Pinto M.

enzima funcional deficiente en estas enfer-
medades, evitando mayor acimulo de las
sustancias que ocasionan el dafio tisular’.

La TRE para EG se comenzé a usar desde
1991, y desde 1994 se utiliza la imi-glucerasa
(Cerezyme®), producida por una sola compa-
fifa farmacéutica, Genzyme Corporation.
Todavia existe bastante incertidumbre acer-
ca de los beneficios clinicos de la TRE para la
EG tipo I. En general, la evidencia mas sélida
indica que la calidad de vida de los pacientes
parece mejorar principalmente por la efecti-
vidad de la TRE en las manifestaciones visce-
rales y hematoldgicas de la enfermedad. Sin
embargo los efectos de la TRE en las manifes-
taciones 6seas no son conclusivos. Buscando
racionalizar el uso del medicamento, grupos
de expertos en varios paises han formulado
recomendaciones para el inicio y dosificacién
de la TRE segtin la severidad de las manifesta-
ciones clinicas.

La TRE para EF se introdujo en el afio
2002. En la actualidad hay dos enzimas en el
mercado, la agalsidasa alfa (A—a) o Replagal®
y la agalsidasa beta (A—B) o el Fabrazyme®
producidos por TkT Europe-5S y Genzyme
Corporation respectivamente. En Colombia
estd disponible la primera. Dado el corto
tiempo de uso de estos medicamentos y la
escasez de evaluaciones de buena calidad, la
evidencia respecto a la efectividad en preve-
nir las manifestaciones de la enfermedad no
es conclusiva. Sin embargo, algunos estudios
sugieren efectos positivos en indicadores
clinicos y de laboratorio de progresion de la
enfermedad, lo cual ha llevado a que se reco-
miende el inicio de TRE en todos los enfermos

Hay otras terapias en fase experimental, cuya descripcion esta fuera del alcance de este documento.
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de sexo masculino tan temprano como sea
posible y en mujeres en las cuales se encuen-
tre evidencia de compromiso serio de 6rga-
nos susceptibles; la decision de iniciar tera-
pia en nifios debe obedecer a la severidad
de las manifestaciones de la enfermedad y
su impacto en la calidad de vida (Eng, 2006;
Desnick, 2003).

En resumen, la EG y EF son enfermedades
de naturaleza crénica, con curso clinico muy
variable y cuyas consecuencias pueden ser
discapacitantes o fatales. Su tratamiento es
complejo, y todavia existe bastante incer-
tidumbre respecto a los beneficios a largo
plazo de la TRE.

II. Métodos

B. Enfoque de costos de la enfer-
medad

Se empled el enfoque para definir los
costos de una enfermedad propuesto origi-
nalmente por Rice (1996), actualizado con
recomendaciones internacionales reconoci-
das (Segel, 2006; Mogyorosy y Smith, 2006;
Drummond et al., 2006; Drummond et al.,
2005; Gold, 1996), con el fin de describir y
cuantificar los recursos econémicos que se
utilizan y que potencialmente se pierden
como consecuencia de estas patologias.
Dicho enfoque, conocido como anélisis de
costos de la enfermedad (Ace) divide los
costos econdémicos relacionados con una
enfermedad en dos categorias: los costos

8

que resultan directamente de la enfermedad
y los costos no relacionados con consecuen-
cias en salud®.

Dentro de cada categoria, hay costos
directos, que son aquellos para los cuales
se hacen pagos, y costos indirectos, que son
recursos perdidos. Los costos directos de
estas patologias incluyen todos los gastos en
productos y servicios médicos y no médicos
para el tratamiento de la enfermedad, tales
como medicamentos, honorarios médicos,
exdmenes de laboratorio o procedimientos
diagnosticos, hospitalizaciones, y gastos en
transporte, comida, alojamiento, atencién
domiciliaria y rehabilitacion. Por otro lado,
una gran proporcién del cuidado de los
enfermos con EG O EF recae sobre los fami-
liares, amigos y redes sociales, los cuales
no reciben ningin tipo de remuneracion
por sus servicios, pero representan un costo
directo de la enfermedad.

Los costos indirectos consisten en (i)
costos por morbilidad o discapacidad,
es decir, el valor de la disminucién en la
productividad de las personas, ya sea en un
trabajo formal o informal, al no poder llevar
a cabo la totalidad o parte de sus activida-
des rutinarias, y (ii) costos por mortalidad,
que equivalen al valor de la productividad
perdida en relacién con la muerte prema-
tura. La EG y EF, por su misma naturaleza,
impactan de manera importante en la capa-
cidad productiva y laboral de la persona.
Por otro lado, estas enfermedades se asocian
con mortalidad prematura.

Algunos ace también incluyen costos “intangibles”, que son aquellos ocasionados por dolor o sufrimiento, en

la forma de medidas de calidad de vida. Sin embargo esta categoria se suele omitir dada la dificultad en darle

un valor monetario a estos costos.
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De acuerdo con lo planteado anterior-
mente, desde la perspectiva de la sociedad,
el costo de la EG tipo I y EF es una funcién
del tratamiento con terapia de reemplazo,
del manejo médico de las principales mani-
festaciones de la enfermedad, del monito-
reo de los pacientes y de la productividad
perdida por incapacidad y muerte. Dado que
estas enfermedades son de caracter crénico y
progresivo, con manifestaciones clinicas que
se presentan de manera ciclica durante la
vida de los enfermos, seria adecuado utilizar
un modelo de Markov, por medio del cual se
describe la trayectoria de un grupo hipotéti-
co de enfermos a través de un niimero finito
de estados de salud durante un periodo de
tiempo determinado. Los componentes bési-
cos 0 parametros para construir este tipo de
modelo son los siguientes:

O Las caracteristicas de interés de la
poblacién o cohorte hipotética por
estudiar.

O  El conjunto de estados de salud posi-
bles dados por las manifestaciones cli-
nicas de la enfermedad. Estos estados
por si mismos pueden ser el desenlace
que se quiere evaluar o pueden repre-
sentar otros desenlaces de interés. El
desenlace de interés son los costos to-
tales asociados con estos estados de sa-
lud, que incluyen el costo del manejo
médico y el valor de la productividad
perdida por discapacidad.

O Las probabilidades de pasar de un
estado de salud a otro (probabilida-
des de transicion), con y sin TRE. Estas
probabilidades estan dadas por la fre-
cuencia e historia natural de los esta-
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dos de salud y la efectividad clinica de
la TRE.

Para comprender la logica del modelo
planteado, consideremos una de las princi-
pales manifestaciones clinicas de la EG: los
eventos ortopédicos. Supongamos que al
inicio de un periodo de dos aflos comenza-
mos a observar una cohorte de enfermos con
EG en la cual todos estdn asintomaticos. En el
transcurso del primer afio algunos de estos
enfermos pasardn de estar asintomaticos a
presentar un evento ortopédico, o permane-
cerdn asintomdticos, con una probabilidad
de transicién “p”, la cual puede ser diferen-
te si reciben o no terapia de remplazo. Este
paso de un estado de salud a otro se deno-
mina un ciclo de Markov. En el siguiente afio
se cumple otro ciclo, en el cual nuevamente
algunos enfermos permanecen asintomati-
cos 0 presentan un evento ortopédico y asi
sucesivamente hasta el final de su vida. En
cada ciclo se generan unos costos, ya sea del
tratamiento del evento ortopédico y de la
discapacidad generada por este, o del moni-
toreo de los enfermos asintomaticos. Esta
situacion se representa en forma simplifi-
cada en el grafico conocido como arbol de
decision en la Figura 1. Los estados de salud
posibles, representados en los recuadros,
son “paciente asintomatico” o “paciente con
evento ortopédico”. Las flechas indican el
estado de salud al que puede progresar cada
paciente, con probabilidad de transicién “p”,
donde:

p,= probabilidad que el paciente
permanezca asintomaético en el afio 1.

1-p,= probabilidad que el paciente presente
un evento ortopédico en el afio 1.
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p,,= probabilidad que el paciente
permanezca asintomatico en el afio 2
dado que estuvo asintomatico en el
ano 1.

1-p,,= probabilidad que el paciente
presente un evento ortopédico en el
afno 1 dado que estuvo asintomético
en el afo 1.

p,,= probabilidad que el paciente
permanezca asintomatico en el afio 2
dado que present6 un evento
ortopédico.

1-p,,= probabilidad que el paciente
presente un evento ortopédico en el
afno 1 dado que present6 un evento
ortopédico.

Para los enfermos que reciben TRrE las
probabilidades de transicion entre estados
de salud difieren de las de los enfermos sin
TRE segun la efectividad esperada de la Tre.
Por ejemplo, si la TRE redujera los eventos

ortopédicos en el primer afio a la mitad, en el
modelo se reduce la probabilidad de presen-
tar un evento ortopédico (1-p,) en 50%.

Los desenlaces de interés en cada esta-
do son los costos que generan: costos de
monitoreo (c,) para los enfermos asintoma-
ticos y costos de tratamiento, discapacidad
y monitoreo (c,) para eventos ortopédicos.
Un paciente puede recorrer cuatro posi-
bles combinaciones de estados o escenarios
(E1-4), cada uno de ellos con un costo total
(CT) asociado:

E!: Asintomaético-asintomético-asintomatico
(CTE=c, +¢)

E% Asintomatico-asintomético-evento
ortopédico (CTE=c, +c,)

E?* Asintomético-evento ortopédico-
asintomatico (CTE,= ¢, + ¢,)

E*: Asintomético-evento ortopédico-evento
ortopédico (CTE,=c, + c))

Figura 1
MODELO SIMPLIFICADO DE COSTOS DE EVENTOS ORTOPEDICOS EN ENFERMOS CON EG

Asintomatico

1-p,

P24

1-P2s

Asintomatico

Evento ortopédico

1-py,

q I

Afo

Evento ortopédico | — —_»

J Bk

o
o

no,

Fuente: Elaboracion de los autores.

18



El costo total de la G para un ndmero de
enfermos (N) serd la suma del ntiimero de
enfermos (nE) que recorre cada escenario
multiplicado por el costo de cada escenario,
de manera que:

Costo total = (nE,CTE)) + (nE,CTE)) +
(nE,CTE,)+ (nE,CTE))

El nimero de enfermos en cada escena-
rio a partir de N lo determinan las probabili-
dades de transicion escogidas. El costo total
esperado para una cohorte hipotética de
enfermos seria:

NI(p,C,+p,,C,+(1-p,)C,)+
((17p1)C2+p22C1+(17p22)C2)]

Para cuantificar los costos totales de la
EG el modelo se torna mdas complejo en la
medida en que hay que incorporar estados
de salud adicionales dados por las demas
manifestaciones clinicas de la enfermedad,
junto con las correspondientes interrelacio-
nes entre estados. En la siguiente seccion
se describen los modelos completos que se
utilizaron para cuantificar los costos asocia-
dos a la EG y EF.

II1. Fuentes de informacion

Para obtener los pardmetros para cons-
truir un modelo de simulacién de costos
se consultaron las fuentes de informacion
descritas a continuacion:

A. Revision de la literatura cientifica

Se llev6 a cabo una buiisqueda de la litera-
tura médica y econémica dirigida a identifi-
car revisiones sistematicas y estudios econo-
micos sobre la G y la r. Para cada enferme-
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dad se encontré una revision sistemaética de
la efectividad clinica y costo-efectividad de
la TrRE, ambas llevadas a cabo para el Progra-
ma de Evaluacién de Tecnologia del Siste-
ma Nacional de Salud Britanico (Connock,
2006a; Connock, 2006b). Estas revisiones
sintetizan la mejor informacién disponi-
ble entre los afios 1966-2004 respecto a los
siguientes aspectos de las enfermedades:
prevalencia, efectividad clinica, la historia
natural y el costo efectividad de la terapia de
reemplazo enzimética. Dada su completitud,
se decidi6 utilizar estas publicaciones como
una de las fuentes principales de informa-
cién y se llevé a cabo una bisqueda de litera-
tura adicional publicada durante el periodo
2005-2007, utilizando los mismos criterios de
busqueda y bases de datos de los menciona-
dos estudios. También se hizo una bisqueda
de recomendaciones de manejo publicadas
desde el afo 2001.

B. Informacion de registros de en-
fermos

El Registro Internacional de Gaucher
(RIG) es una base de datos con informacién
demografica y clinica de pacientes con EG
que reciben TRE. El RIG es patrocinado por la
Genzyme Corporation, un productor de TRE.
Los datos se reportan de manera voluntaria
por los médicos tratantes de pacientes con EG
desde el afio 1991, y a enero de 2007 el regis-
tro contaba con informacién de 4.585 pacien-
tes en 56 paises. La completitud y calidad de
la informacién es variable, pero ha tendido
a mejorar en los ultimos afios a medida que
se estandariza la forma de reporte. Para este
estudio se obtuvieron datos agregados sobre
la frecuencia de las diferentes manifestacio-
nes clinicas de la kG reportados en diversas
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publicaciones internacionales basadas en
el RIG y en el informe para Colombia para
el ano 2005 (iccG, 2006). También existe el
Registro Internacional de Fabry (riF), igual-
mente patrocinado por Genzyme y con los
mismos procesos para obtencion de datos. El
RIF cuenta con datos de mds de 2.500 pacien-
tes de 38 paises desde el afio 2001. Del rir s6lo
se obtuvo informacién publicada en estudios
internacionales, mas no datos especificos
para Colombia.

Por otro lado, AcopeL lleva un registro de
enfermos con EG y EF actualizado a enero de
2008. De estos datos ACOPEL nos suministroé el
nuamero total de enfermos colombianos con
su respectiva edad, sexo y una variable bina-
ria que indica si el paciente recibe o no trata-
miento enziméatico actualmente.

C. Otras fuentes secundarias de in-
formacion

La informacién demogréfica, de peso
corporal y tasas de empleo y salarios de la
poblacién colombiana se obtuvo del Censo
2005, la Encuesta Nacional de Demografia y
Salud (enps) 2005 y la Gran Encuesta Integra-
da de Hogares (GemH) del afio 2006, respectiva-
mente. Para el ajuste de precios por inflacion
se utilizaron proyecciones de inflacién reali-
zadas por Fedesarrollo y las metas de infla-
cién a largo plazo del Banco de la Republica.

La informacién sobre costos del manejo
médico de manifestaciones clinicas de la EG
y EF fue suministrada por Susalud a partir de

sus registros clinicos y administrativos del
ano 2008.

Ya que no existen estimativos sobre dias de
incapacidad relacionados con las principales
manifestaciones clinicas de la EG y EF, se utili-
z6 como proxy los dias de actividad restringi-
da (restricted activity days) por enfermedades
crénicas para el afio 1992 y agudas para el
afo 1996, medidos en la Encuesta Nacional
de Salud de los Estados Unidos’. Los dias de
actividad restringida incluyen dias en cama
(incluyendo hospitalizacion), dias no labora-
dos por personas empleadas, dias ausentes
de colegio o universidad en el caso de los
estudiantes, o dias en que una persona dej6
de hacer sus actividades habituales como
consecuencia de una enfermedad.

Adicionalmente, se realizaron consultas
a tres expertos nacionales en enfermedades
lisosomales respecto a esquemas de trata-
miento de soporte y pardmetros clinicos
para el modelo™.

IV. Descripcion del modelo de simu-
lacion

Como se menciond anteriormente, para
modelar los costos de las principales mani-
festaciones clinicas de la kG y la EF, lo ideal
seria contar con informacién acerca de los
posibles estados de salud en los que pueden
estar los enfermos, y las probabilidades de
transiciéon entre estos estados de salud en
el tiempo. Sin embargo, tanto para EG como
para Ef, solo se encontré informacién de la

° Esta es una encuesta de salud de una muestra representativa de poblacion civil no institucionalizada
estadounidense, llevada a cabo por el U.S. Bureau of the Census.
10" Los parametros utilizados para el modelo de simulacion estan disponibles a peticion del lector.
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prevalencia (frecuencia) de diferentes mani-
festaciones clinicas en grupos de enfermos
en momentos especificos en el tiempo (por
ejemplo, en el momento del diagnodstico,
inicio de la terapia, o evaluacién para un estu-
dio), lo cual limit6 la posibilidad de construir
un modelo de Markov. Como alternativa, se
realizaron simulaciones a partir de las carac-
teristicas de las cohortes reales de individuos
con kG y EF en Colombia y de la informacion
secundaria sobre caracteristicas demografi-
cas, distribuciones de probabilidad de esta-
dos de salud, datos sobre la evolucién en el
tiempo de las enfermedades con y sin TRE,
esquemas de tratamiento, y discapacidad
relacionada con las manifestaciones clinicas.
Los distintos enfermos (nuevos y antiguos)
fueron representados como entidades del
sistema, y sus caracteristicas (demogréficas o
de estado de salud, entre otras) fueron repre-
sentadas como variables descriptivas del
sistema modelado, de forma que el conjun-
to de variables para cada paciente fuese
una representacion del estado de la entidad
“paciente” en el modelo de simulacién.

Debido a que las transiciones de un esta-
do a otro se modelaron con base en los datos
anuales de costos por tratamiento, variables
demograficas (tales como peso y talla) y
dosis recibidas, se opt6 por utilizar un mode-
lo basado en intervalos (simulacion sincrona)
en el cual el tiempo de simulacién avanza
seglin pasos t, es decir,detat+1t t+2 t,

., puesto que las transiciones entre un esta-
do y otro se monitorean para la cohorte bajo
simulacién en intervalos definidos por t=
1 afio, para 15 afios. Se define este periodo
de tiempo suponiendo que para el afio 2022
habrd nuevos avances en cuanto al trata-
miento de la enfermedad que muy posible-
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mente cambiaria los escenarios de costo de
estos enfermos.

Adicionalmente, cabe anotar que para
comparar las distintas condiciones de
comportamiento de la cohorte bajo distin-
tos escenarios de tratamiento enzimatico, se
opt6 por utilizar nimeros aleatorios comu-
nes (técnica de muestreo por correlaciéon o
de aleatorios comunes) para comparar cada
escenario en condiciones andlogas, y lograr
que las discrepancias observadas entre los
sistemas se deban a diferencias entre los esce-
narios y no a fluctuaciones en las condiciones
experimentales con que se llevan a cabo.

En cuanto a la generacién de las variables
descriptivas del estado de un paciente, se
partié del supuesto de que algunas de estas
variables tienen una correlacién positiva
que debe tenerse en cuenta en el momento
de simularlas. Por ejemplo, es evidente que
existird una correlacion positiva entre los
estados “trombocitopenia severa” y “anemia
severa”, ya que ambos eventos estan relacio-
nados con el efecto que tiene la enfermedad
en el sistema hematopoyético.

Para eventos que presentan una correla-
cién positiva implicita (eventos de tipo 6seo
entre si, por ejemplo), se utiliz6 el siguien-
te procedimiento para la generacion de las
variables de estado de cada paciente i:

Generar X; ~Uniforme (0,1),i=1... N
Generar Y; ~ F(X),j=1..M

Donde i es el conjunto de enfermos de la
cohorte de tamafio N, j es el conjunto de M
variables que representan a los estados de
salud que estdn correlacionados, y Y; indi-
caria el estado de salud para el factor j del
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paciente i. El procedimiento anterior utili-
za un numero aleatorio comin para cada
bloque de eventos correlacionados, de forma
que se mantenga la correlacién positiva para
los resultados de la simulacién de la cohorte
de enfermos.

En el presente estudio, se utiliz6 un
modelo de simulacién de eventos discretos,
de tipo estocastico, en el cual los posibles
estados de salud de los enfermos de cada
cohorte fueron representados por un conjun-
to discreto de elementos. Se seleccioné este
modelo por su capacidad para capturar tanto
el efecto aleatorio de los posibles desenlaces
de la enfermedad como la complejidad de
las interacciones y dependencias entre los
distintos factores que generan costos asocia-
dos con la evolucién y tratamiento de cada
enfermedad.

Se seleccioné un modelo de simulacion
dindmico, con un horizonte de simulacién
de 15 anos, el cual también se hizo discre-
to en periodos anuales. De acuerdo con un

conjunto de probabilidades empiricas obte-
nidas para los principales estados de salud
de cada paciente al interior de la cohorte,
se definieron las probabilidades de transi-
cioén y sus variables asociadas. Las variables
aleatorias asi definidas, operando de forma
independiente e idénticamente distribuida,
fueron utilizadas para modelar la evolucién
del estado del sistema (entendido como un
arreglo de dimensién m x n, con m estados
clinicos modelados de forma independien-
te, para los n enfermos de la cohorte en el
ano t).

Finalmente, después de verificar el
correcto funcionamiento del modelo, y
de validar los resultados con respecto al
comportamiento de los enfermos antiguos
que conforman la cohorte base al inicio de
la simulacién, se definieron las siguientes
principales variables de resultado: los costos
para todo el horizonte por cohorte, los costos
por afio para la cohorte, los costos por afo

Cuadro 1
ESCENARIOS POSIBLES DE DOSIS DE INICIO Y MANTENIMIENTO, EG

Escenario  Dosis inicial suministrada a los pacientes

Dosis de mantenimiento

Alto riesgo: 60 Ul/kg cada 4 semanas

la, Ib
Bajo riesgo: 30 Ul/kg cada 4 semanas

Ila, b
(Recomendacion S. Hematologia)

Illa, b
Los pacientes reciben una dosis de acuerdo
con la distribucion observada en el reporte
del RIG 2005

IVa, IVb

Se mantiene la dosis inicial durante los 15 afos de observacion ,
pero si el paciente cumple 40 afos se reduce a 15Ul/kg.

Al cabo de 5 afios a los pacientes de alto riesgo se les reduce la
dosis a 30Ul/kg. Al cumplir los 40 afios a todos los pacientes se
les reduce la dosis a 15Ul/kg.

Se mantiene la dosis inicial durante los 15 afos de observacion ,
pero si el paciente cumple 40 afos se reduce a 15Ul/kg.

Al cabo de 5 afios a todos los pacientes se les reduce la dosis
a 30Ul/kg. Al cumplir los 40 afios a todos los pacientes se les
reduce la dosis a 15Ul/kg.

Fuente: Elaboracion de los autores.
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y por paciente, y el tamafio de la cohorte
durante cada uno de los afios de la simula-
cién. Un intervalo de confianza para el esti-
mador de la media en cada una de las varia-
bles mencionadas, fue construido a partir de
los resultados de la simulacion.
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En el caso de la EG, las variables de costo
se obtuvieron para ocho escenarios, en los
cuales varia la dosis suministrada, el curso
clinico esperado de los enfermos y la inci-
dencia de la enfermedad (a-baja; b-alta),
como se describe en el Cuadro 1.

Cuadro 2
ESCENARIOS DE COSTO EF, SEGUN PREVALENCIA Y TIPO DE TRE

Escenario Prevalencia por 100,000 nacidos vivos Tratamiento enzimatico
I Agalsidasa Alfa - Replagal
//alta//
Il Agalsidasa Beta - Fabrazyme
M Agalsidasa Alfa - Replagal
//baja//
\% Agalsidasa Beta - Fabrazyme

Fuente: Elaboracion de los autores.

Para la EF se construyeron cuatro escena-
rios de costo, segun el tipo de TRE y las tasas
de prevalencia por 100.000 nacidos vivos
reportadas en la literatura (Cuadro 2).

Se decidi6 efectuar 1.000 replicaciones de
la cohorte original en cada uno de los escena-
rios propuestos, para reducir la varianza de
los estimadores de las variables de resultado
(costo por paciente por afio de tratamiento
y costo de la cohorte por afio de tratamien-
to), y buscar convergencia de los pardmetros
estimados.

V. Resultados del modelo de simu-
lacion

En los mejores y peores escenarios, el
costo total de la cohorte de enfermos para
el periodo 2008-2022 en pesos colombianos
estd entre 638.000 millones y 1.067 billones
para la kG, y entre 168 y 183 mil millones

para la er. El costo total de la cohorte en el
afno 2008 estd entre 22 y 33 mil millones de
pesos para la G y entre 5.800 y 6.300 millo-
nes de pesos para la er. El costo anual de Tre
por paciente en el afio 2008 estd alrededor de
Col$350 millones para EG y Col$343 millo-
nes para EF. En ambos casos, los costos de
la TRE corresponden a mas del 95% del costo
total, y entre 10 y 30 veces el costo promedio
anual del manejo médico de enfermos con Er
y EG no tratados, respectivamente.

Para comprender la escala de magnitud
de este costo para el Sistema General de
Seguridad Social en Salud (sGsss) se obtie-
ne el equivalente de lo que cuesta financiar
la TRE a través del mecanismo de recobro
expresado en unidades de pago por capita-
cién (urc), tanto del régimen contributivo
(rc) como del subsidiado (rs) del afio 2008,
ya que esto genera un costo de oportuni-
dad para el sistema en la medida en que
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disminuye la disponibilidad de recur-
sos cuyo principal destino es asegurar a
la poblacién. Para la kG, al convertir los
valores del costo de la TRE a urcs tomando
como referencia el mejor y peor escenario
de costos de la TRE se observa lo siguiente
(Cuadro 3):

O

El costo total de la TRE para la EG para
el periodo de analisis 2008-2022, que
podria beneficiar entre 122 y 175 per-
sonas'" equivale a la afiliacion de 1,3 a
2,4 millones de personas al rc y de 2,4
a 4,4 millones de personas al Rrs, en el
mejor y peor escenario de costo, res-
pectivamente.

El costo total de la TrE para la &G tipo I
para toda la cohorte en el afio 2008, que

Cuadro 3

beneficia entre 75 y 78 personas, equi-
vale a la afiliacién de 53 a 70 mil perso-
nas al RC y de 94 mil a 124 mil personas
al rs, en el mejor y peor escenario de
costo, respectivamente.

El costo total de tratar a un paciente con
EG con TRE durante el afio 2008 equivale
a la afiliacién de 711 a 901 personas al
rRC y de 1.264 a 1.601 personas al rs, en
el mejor y peor escenario de costo, res-
pectivamente.

El mismo ejercicio para la EF arroja los
siguientes resultados (Cuadro 4):

El costo total de la TRE para la EF para el
periodo de anélisis 2008-2022, que po-
dria beneficiar entre 31 y 37 personas,

COSTOS DE LA TRE PARA EG EXPRESADOS EN UPCS DEL ANO 2008,
PEOR Y MEJOR ESCENARIO DE COSTO

Escenario lla,

Ideal, dosis reducida, incidencia “baja”

Escenario Illb,
Actual, dosis estable, incidencia “alta”

- Equivalente  Equivalente - Equivalente Equivalente
Resultados de M Q"'r']"’f?fis ﬁos en UPCs en UPCs l';"'r']"’f?ce}s 305 en UPCs en UPCs
costo eneficia RC eneficia RC RS
Sosto lotal TRE $581.000 1.349.631  2.397.161 $1.063.000 2.469.291 4.385.856
Costo total $22.780 $30,16
TRE cohorte 2008 75 52.917 78 70.074 124.463
Costo total TRE $306 $388
por paciente 2008 1 A 1 901 1.601

Fuente: Calculo de los autores. UPC-RC 2008 = $430.488, UPC-RS 2008= $242.370 (Acuerdo 379 de 2008).
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Los calculos del posible nimero de beneficiarios de la TRE se obtienen de las proyecciones del promedio de

pacientes en el mejor y peor escenario, el cual se multiplica por la tasa actual de no tratamiento (15% para EG
y 37% para EF).



equivale a la afiliacién de 424 a 374 mil
personas al RC y de 753 a 664 mil perso-
nas al rs, en el mejor y peor escenario
de costo, respectivamente.

O  El costo total de la TRE para la EF en el
ano 2008, que beneficia unas 16 perso-
nas, equivale a la afiliacién de aproxi-
madamente 12 mil personas al rC y
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de 22 mil personas al rs, en el mejor
y peor escenario de costo, respectiva-
mente.

O  Elcosto total de la TRE para un paciente
con EF durante el afio 2008 equivale a la
afiliaciéon de 796 personas al rc y 1.414
al rs, en el mejor y peor escenario de
costo, respectivamente.

Cuadro 4
COSTOS DE LA TRE PARA EF EXPRESADOS EN UPCS DEL ANO 2008,
PEOR Y MEJOR ESCENARIO DE COSTO

Escenario Il, Fabrazyme prevalencia alta

Escenario IV, Fabrazyme prevalencia baja

Resultados de

. Equivalente
costo Millones $

Equivalente

Equivalente Equivalente

Millones $

# Beneficiarios en UPGs en UPCs # Beneficiarios en UPCs en UPCs

RC RS RC RS
Costo total TRE $182.620 $160.898
2008-2022 37 424.217 753.477 31 373.756 663.851
Costo total TRE $5.554 $5.353

2. 22914 . .
cohorte 2008 16 12.901 91 16 12.438 22.091
Cos.to total TRE por $342 296 1.414 $343 296 a4
paciente 2008 1 1

Fuente: Célculo de los autores. UPC-RC 2008 = $430.488, UPC-

2008= $242.370 (Acuerdo 379 de 2008).

Por otro lado, la magnitud del costo
también se puede examinar de acuerdo con
el porcentaje que representa el costo de la TRE
en el presupuesto del FOsYGa, especificamen-
te de los rubros denominados “apoyo otros
eventos y fallos de tutela” de las subcuen-
tas de compensacién y de solidaridad'. En
el caso de la kG, financiar la TRE durante 15
afios bajo escenario de menor costo reque-
riria 67% del total presupuestado para este

12

rubro para el afo 2008, y no seria posible
financiar el escenario de mayor costo dado
que éste superaria el total disponible en un
23%. Financiar la TRe de la cohorte actual
con kG tipo I durante el afio 2008 requeri-
ria aproximadamente 3% del total de estos
recursos. En el caso de la EF, financiar la TRE
durante 15 afios requeriria entre 19y 21% del
total presupuestado para este rubro para el
afio 2008, y financiar la TRE para la cohorte

El total presupuestado para el rubro “apoyo otros eventos y fallos de tutela” para el afio 2008 es

Col$864.233.477.564, Col$789.296.126.820 en la subcuenta de compensacion y Col$74.937.350.744 en la subcuenta

de solidaridad (Acuerdo 376 de 2007).
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actual con er durante el afio 2008 al reque-
rirfa aproximadamente 0,7% del total del
rubro para recobros. La financiacion de la
TRE para ambos trastornos durante 15 afios
consumiria entre 86 y 144% del presupuesto
del 2008 para recobros y tutelas y si se finan-
ciara las cohortes completas durante el afo
2008 se consumiria aproximadamente 4% de
este presupuesto.

VI. Discusion

Los resultados anteriores evidencian que
los tratamientos de la G tipo I y la EF se reali-
zan a un costo extraordinariamente elevado
para la sociedad colombiana. Con respecto
a los componentes de dicho costo, el costo
asociado con la TrE eclipsa todos los demas,
siendo éste 30 veces el costo promedio anual
del manejo médico de enfermos con Gaucher
no tratados y 10 veces el costo promedio
anual del manejo médico de enfermos con
Fabry no tratados.

Una idea sobre los posibles beneficios por
pesoinvertido en la TRE en Colombia se puede
obtener de los resultados de los estudios de
costo-efectividad de la TRE para EG y EF en el
Reino Unido en el afio 2006 (Connock, 2006a;
2006b). En estos estudios se calcula la razén
de costo incremental (RcEr) de tratar durante
el resto de su vida a una cohorte hipotética
de enfermos con EG y EF con imiglucerasa
(Cerezyme) y Agalsidasa beta (Fabrazyme),

respectivamente, comparado con no tratarla.
La rcer esta expresada en libras esterlinas por
afio de vida ajustado por calidad (avac)®.
Bajo los supuestos de que la enfermedad es
medianamente agresiva y que la TR es 100%
efectiva para todas las manifestaciones de la
enfermedad, el costo de ganar un Avac o un
afo de vida en salud perfecta como resulta-
do de la TrE para la EG es £391.000 o Col$555
millones del afio 2006. Para la EF el costo de
ganar un AVAC como resultado de la TRE es
£252.112 0 Col$358 millones del afio 2006.

Para decidir si una intervencién ofrece un
buen “retorno a la inversiéon”, la RCel se debe
comparar con la de otras intervenciones que
ya estan siendo financiadas o con un umbral
implicito o explicito de costo efectividad, el
cual representa la cantidad méaxima que la
sociedad, o un tomador de decisiones, esta-
ria dispuesto a pagar por los beneficios en
salud obtenidos de una intervencién parti-
cular. En el Reino Unido, este umbral esta
entre 20 y 30 mil libras esterlinas por Avac
ganado (Rawlins y Culyer, 2004).

Reconociendo que es discutible extrapo-
lar estimaciones de costo efectividad de un
pais a otro', convertimos las cifras a pesos
colombianos ajustando por la diferencia en
el poder adquisitivo entre Colombia y el
Reino Unido para poder situar su posible
significado en nuestro contexto. Para el caso
de Colombia, al no haber un umbral definido

3 Cuando unaintervencion tiene un efecto tanto en la longevidad como en la calidad de vida, se utilizan medidas

que combinan estos dos atributos en un solo indice. La medida mas aceptada es el afio de vida ajustado por
calidad o avac (Quality Adjusted Life Year o QALY). Un avac es el periodo de tiempo en salud perfecta que un
paciente considera equivalente a un afio en un estado de salud no perfecta. Un afo de vida en salud perfecta

equivale a un avac; el costo por avac seria el costo de lograr un afio de salud perfecta. Las evaluaciones
econdmicas que utilizan este tipo de medidas se conocen como andlisis de costo-utilidad.
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explicitamente, se puede obtener uno apli-
cando las recomendaciones de la Organiza-
cién Mundial de la Salud oms (wro, 2008) de
utilizar el pB per capita en cada pais como
el valor de referencia para derivar el umbral
de costo efectividad aceptable. La owms esta-
blece que una intervencion es muy costo
efectiva si la RCEI es menor al 1B per cépita,
costo efectiva si la RCEI esta entre una y tres
veces el PIB per cdpita, y no costo-efectiva si
la RCEI es mayor a tres veces el PIB per capita.
Es asi como el umbral de costo efectividad
para Colombia hacia el afio 2006 podria ser
de 18,6 millones de pesos (Cuadro 5). Esto
implica que en el mejor de los escenarios, la
RCEI para el tratamiento de la G y la EF supera
casi 10 veces el valor aceptable de costo efec-
tividad en el Reino Unido, y mas de 18 veces
el posible umbral para Colombia.

Cuadro 5
VALORES PARA DIFERENTES CATEGORIAS
DE COSTO EFECTIVIDAD PARA COLOMBIA,
SEGUN PIB PER CAPITA ANO 2005

Categoria de costo efectividad Valor de RCEI en pesos*

Muy costo efectiva <$6.224.907

Costo efectiva $6.224.907-$18.674.721

No costo efectiva >$18.674.721

* Corresponde a valores entre uno y tres veces el PIB
per capita. Fuente PIB per capita: UNDP 2008, tultima
informacién disponible corresponde al afio 2005.

Financiar la TRE en la presencia de incerti-
dumbre sobre su efectividad también intro-

14
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duce cuestionamientos de equidad, ya que
existen muchas terapias costo-efectivas para
enfermedades comunes que no se financian
con los limitados recursos del sector. Los
costos de oportunidad los asumiran otros
pacientes con enfermedades mds comunes,
quienes no podran acceder a tratamientos
efectivos y mas costo efectivos, dado que no
habra recursos disponibles para ellos.

VII. Limitaciones del estudio

A pesar de que en este estudio se hizo
todo lo posible por incorporar la mejor infor-
macién disponible, permanece mucha incer-
tidumbre alrededor de varios de los supues-
tos para el modelo econémico, cuyo efecto
mas probable es una subestimacién de los
costos, en particular de aquellos diferentes a
la Tre. Dentro de las principales limitaciones
de la informacién disponible, destacamos la
evidencia limitada sobre la efectividad de la
TRE. Sin embargo, aplicar en forma estricta
los criterios de evaluacién econémica para
enfermedades raras tiene algunos proble-
mas. La factibilidad de realizar experimen-
tos clinicos aleatorios para enfermedades
raras como los trastornos lisosomales es muy
pequefia y la calidad de la evidencia de efec-
tividad de la TRE para EF reposa en cinco estu-
dios aleatorios de TRE para EF, con seguimien-
to a seis meses y con medicion de desenlaces
intermedios, con una alta posibilidad de que
exista un sesgo de reporte de los desenla-
ces positivos. Los estudios no aleatorios no
reportan seguimiento completo, por lo tanto
también puede haber un reporte diferencial.

Puede haber diferencias en los costos de los insumos, en la calidad de la atencién y en parametros

epidemioldgicos, que hacen que esas razones no sean comparables.
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Otras limitaciones de este estudio inclu-
yen el no haber incluido el costo de diagnos-
ticar la enfermedad y el costo de tratamiento
de posibles eventos adversos, la poca infor-
macioén sobre discapacidad de las manifesta-
ciones de la enfermedad, y el hecho de que
las estimaciones de los costos del manejo
médico provienen de una sola organizacion,
lo cual limita la posibilidad de generalizar
los resultados.

En todo caso, lo mas probable es que los
costos para la sociedad colombiana de tratar
la G y la EF sean aun mas elevados de lo que
encontramos en este trabajo, lo cual hace aun
mas importante avanzar en sus implicacio-
nes financieras para el sGsss.

VIII. Recomendaciones

A. Aproximaciones al racionamiento
de los servicios de salud

Como se menciond anteriormente, uno
de los grandes desafios que enfrentan los
sistemas de salud del siglo XXI es lograr
distribuir los escasos recursos del sector de
manera que se pueda abordar los problemas
de salud de la poblacién de la manera mas
efectiva, eficiente y equitativa posible.

Desde una perspectiva econémica, el
disefio de politicas para el racionamiento de
los servicios de salud juega un papel deci-
sivo en el logro de estos objetivos. En un
sentido amplio, racionar es limitar el acceso
a servicios de salud con algtn beneficio para
las personas (Ubel y Arnold, 1995). Hay tres
formas de racionamiento: (i) el racionamien-
to explicito, en el que se toma decisiones
formales y abiertas acerca de los servicios
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y tratamientos a financiar con los recursos
disponibles, para una poblacién elegible,
mediante la aplicaciéon de criterios de prio-
rizacién y asignacion establecidos (Mullen,
1998); (ii) el racionamiento implicito, en el
que se deja a discreciéon de profesionales,
administradores u otro personal de salud
la asignacién de recursos (por ejemplo, por
medio de listas de espera, reglas de elegibili-
dad); y (iii) el racionamiento condicionando
el acceso a servicios a la capacidad de pago
de las personas.

La forma de racionamiento que se adopta
en cada sistema de salud esta determinada
en gran parte por los principios orientado-
res que priman en la justicia distributiva del
pais particular. En las decisiones respecto a
la financiaciéon de enfermedades huérfanas
ha habido una tendencia a aplicar la “regla
delrescate”,y seasumeel pago de tratamien-
tos en respuesta a argumentos emocionales
en relaciéon con la gravedad de la enferme-
dad en lugar de necesidades objetivas (por
ejemplo ver el caso de Ontario en Clarke,
2001 y de Israel en Gross, 2002). Este enfo-
que plantea que la sociedad no abandonaré
a los pacientes con necesidades altamente
especializadas a pesar de que haya restric-
ciones de recursos y que se valora mas las
ganancias en salud de los enfermos en que
los casos son pocos, la condicién es seve-
ra o no existen alternativas de tratamiento
(Hughes, 2006). No obstante, estas decisio-
nes no sélo tienen desenlaces impredecibles
y el potencial de una pérdida de control del
gasto, sino que también tienen el riesgo de
incurrir en serias inequidades.

Ante las presiones sobre el presupuesto
publico hay una creciente tendencia a incor-



porar elementos de racionamiento explicito
en las politicas de asignacion de recursos
para la salud en general, y es asi como en
muchos paises de la Unién Europea se han
creado comités técnicos para la formula-
cién de politicas farmacéuticas y de servi-
cios de salud, cuyas recomendaciones han
comenzado a jugar un peso importante en la
toma de decisiones (Eisenberg y Zarin, 2002;
Flood, 2002; Banta, 2001). Bajo este enfoque
utilitario el bien comun (o utilidad publi-
ca) debe ser maximizado, lo cual se expre-
sa como darle el mayor beneficio al mayor
nudmero de personas y constituye la base de
la evaluaciéon econémica. La aprobacion de
financiacién se condiciona a que el medica-
mento cumpla con un umbral de costo efec-
tividad dictaminado por la sociedad. Este es
el caso del Reino Unido donde se establecié
el National Institute for Health and Clinical
Excellence (NICE) en 1999, el cual realiza estu-
dios de evaluacion de tecnologia para apoyar
las decisiones publicas.

Sin embargo, aunque los métodos estan-
dar de evaluaciéon de tecnologia pueden
mejorar la eficiencia de la provisién de servi-
cios, se reconoce que presentan limitaciones
en cuanto a reflejar en forma adecuada las
preferencias sociales respecto a enfermeda-
des raras, que son severas y/o que amena-
zan la vida. Por ejemplo, aunque las decisio-
nes de financiacién publica de medicamen-
tos del Pharmaceutical Benefits Advisory
Committee (PBAC) australiano se centran en
el enfoque de costo efectividad, también
incorporan criterios tales como la severidad
de la enfermedad, la disponibilidad de otras
terapias y el costo para el paciente de no reci-
bir financiacién con fondos publicos (Drum-
mond, 2007).
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El otro principio que orienta las decisio-
nes de racionamiento son las consideracio-
nes de equidad (Gross, 2002). A pesar de
las diferencias en principios entre diferen-
tes sistemas de salud, existe un consenso
respecto a la necesidad de proveer cuidados
adecuados en las 4reas de salud publica,
prevencién, educacién y servicios basicos,
los cuales tienen el mayor impacto en indi-
cadores de bienestar general, tales como la
mortalidad infantil y la expectativa de vida.
En los procesos de priorizacion se debe
asegurar una base equitativa de cuidados
primarios para todos los ciudadanos antes
de considerar tratamientos de alto costo, y
en particular si estos estan restringidos a un
grupo especifico. Ante la necesidad de racio-
nar, la distribucién equitativa de los cuida-
dos basicos deberia tener prioridad sobre la
financiacion de tratamientos caros.

Las decisiones de racionamiento son
dificiles e impopulares. Reconociendo que
la legitimidad y aceptabilidad de las politi-
cas depende de que los cuerpos decisorios
comprendan los valores y preferencias de la
comunidad, en algunos paises se han imple-
mentado experiencias de llevar a cabo proce-
sos de deliberaciéon publica por parte de
cuerpos representativos respecto a decisio-
nes de racionamiento (Reino Unido, Israel,
y el estado de Oregon en Estados Unidos).
Estos procesos enfatizan la cooperacion, el
razonamiento moral y principios de justicia
razonables mas que la definicién y aplica-
cién de reglas de asignacion. Se plantea que
siempre y cuando los procesos sean abiertos,
representativos, responsables y no discrimi-
natorios, las decisiones que se adopten serian
consideradas justas y equitativas (Gross,
2002). De esta manera los cuerpos decisorios
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pueden hacer a un lado los argumentos de
maximizacion de la utilidad a favor de la
necesidad, o la solidaridad, bajo la condiciéon
que las decisiones reflejan principios mayo-
ritarios y no discriminan casos similares.

En América Latina, Colombia proporcio-
na ejemplos de politicas encaminadas hacia el
racionamiento explicito, cuando a partir de la
reforma en salud promulgada por la Ley 100
de 1993 se determina que los servicios para los
cuales se garantiza el acceso de la poblacion
son aquellos incluidos en los diferentes planes
de beneficios definidos por el sistema (planes
obligatorios de salud: ros y ros-s), pretendien-
do que los contenidos de los planes de benefi-
cios sean aquellos que logren el méximo nivel
de salud y bienestar posible con los recursos
disponibles. Los planes se constituyen en
instrumentos para el racionamiento explicito
de los recursos publicos y para fijar priorida-
des, que parten del reconocimiento de que los
recursos son limitados y que no es posible dar
a la poblacion todos los servicios que aporten
algo a la mejora de la salud.

En la implementacion de estas politicas,
el sGsss colombiano ha tenido que enfren-
tar los desafios inherentes al racionamiento
explicito, siendo uno de estos la definiciéon
de un mecanismo para el financiamiento
de situaciones clinicas que requieren sobre-
pasar los limites establecidos en los planes
de beneficios. El problema es que la posibi-
lidad de recobrar al FOsYGA genera un plan
de beneficios paralelo, practicamente sin
limites, que incluye tecnologia médica cuyo
costo efectividad y pertinencia terapéutica

15 Ver Sentencia T-760 de 2008.
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no es evidente, a costa de ofrecer un plan
de beneficios completo a un niimero mayor
de personas. En la medida en que exista
esta “valvula de escape”, va a haber gran-
des limitaciones para poder llevar a cabo
procesos para racionalizar el gasto en salud
y para dirigir los recursos disponibles hacia
aquellas intervenciones que logran el maxi-
mo beneficio para toda poblacion. Es dificil
justificar el financiamiento de tratamientos
caros y poco costo efectivos cuando todavia
no se ha asegurado la totalidad de la pobla-
cién y cuando permanecen grandes brechas
en términos de beneficios entre el régimen
subsidiado y contributivo. Este tema va a
ser central dada la orden de la Corte Consti-
tucional de que se plantee un plan concreto
para igualar los planes de beneficios".

Por lo tanto, se hace necesario profundi-
zar en la evaluacién del mecanismo de reco-
bro para darle un debate a sus implicaciones
en términos de eficiencia y equidad en el uso
de los recursos del sector salud. Es funda-
mental desarrollar una politica de financia-
cién coherente, justificable y compatible con
el objetivo primario de proveer servicios
comprehensivos bajo la responsabilidad de
mantener el presupuesto disponible. Se debe
propiciar un didlogo entre todas las instan-
cias de la sociedad, acerca de cuanto esta-
mos dispuestos a pagar para garantizar el
derecho a la salud y acerca de cuéles deben
ser los criterios de asignaciéon de los recur-
sos para salud, de manera que se logre un
equilibrio entre las necesidades individuales
y las colectivas y se distribuyan los recursos
de una forma mas justa y transparente.



El papel de la comunidad médica en la
asignacion responsable de los recursos del
sGsss es fundamental. De hecho, la sentencia
de la Corte Constitucional resalta este rol al
acoger el criterio de que “[e]l concepto cien-
tifico del médico tratante es el principal crite-
rio para establecer si se requiere un servicio
de salud”’*. En este sentido la promocién
y aplicacion de la medicina basada en la
evidencia y el disefio y uso de guias de prac-
tica clinica pueden ser herramientas claves
para una 6ptima préactica profesional.

B. Alternativas de politica

1. Centralizacion de la atencion y pro-
tocolos de manejo

Varios paises han centralizado ya sea la
financiacién o el manejo clinico de las enfer-
medades raras, o ambos. Francia y Holan-
da cuentan con comités de medicamentos
huérfanos, que manejan procedimientos
estandarizados y bien establecidos para la
provisiéon de tratamientos. El Reino Unido
cre6 el National Specialist Commissioning
Advisory Group y en Australia los recur-
sos para enfermedades huérfanas provienen
de un fondo especial para proveer acceso a
medicamentos costosos y que salvan la vida
cuya efectividad haya sido probada a pesar
de que no sean costo efectivos.

Centralizar la atencién (por ejemplo, en
centros de excelencia) garantiza adecuado
acceso a estos medicamentos y un mane-
jo uniforme y de buena calidad para todos
los pacientes, ya que concentra recursos de

16 Sentencia T-760 de 2008, Numeral 4.4.2.
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infraestructura y la experiencia de los escasos
profesionales. Esto mejora las posibilidades
de éxito de la TRE. Por otro lado, estos centros
pueden convertirse en puntos de referencia
de mejores précticas. Al mantener la finan-
ciacion a nivel nacional y con control central
se mantiene la equidad y consistencia, y se
evitan riesgos financieros inaceptables para
los proveedores.

2. Seleccion adecuada de los pacientes

Algunos programas estatales para EG
priorizan cudles pacientes reciben trata-
miento segun criterios clinicos de severidad
determinados por un comité de expertos. En
Canada (provincia de Ontario) se financia el
tratamiento de pacientes con manifestaciones
severas y discapacitantes (MacKenzie, 1998).
En Israel se considera que no se requiere
tratamiento para algunos fenotipos para los
cuales hay evidencia que las manifestacio-
nes de la enfermedad son leves (Gross, 2002;
Beutler, 2006).

3. Control de la dosificacion

Varios paises han tomado la decision de
no dejar la selecciéon de pacientes y dosi-
ficaciéon al médico individual o a centros
patrocinados por la industria. Por ejemplo,
si en Israel se siguieran las recomendaciones
del productor, los costos se cuadriplicarian
(Beutler, 2006). Existe evidencia de que las
dosis recomendadas pueden ser reducidas,
incluso a una décima parte, y seguir obte-
niendo resultados satisfactorios (Beutler,
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2006). También es posible descontinuar el
tratamiento durante un tiempo después de
que se hayan cumplido los objetivos tera-
péuticos (Zimram, 1995).

Algunos gobiernos han designado comi-
tés cientificos independientes que toman
estas decisiones y monitorean los pacientes,
como es el caso de Brasil, Israel y el Reino
Unido. En estos paises se han obtenido

importantes ahorros. Por ejemplo, Brasil
paso de tener a casi 80% de sus pacientes con
dosis entre 92-140 Ulkg/mes a tener 75% de
sus pacientes con dosis entre 30 y 60 Ulkg/
mes (Beutler, 2006). El Cuadro 6 compara la
distribuciéon de esquemas de dosificacion
entre varios paises y se ve la notoria diferen-
cia entre estos tltimos tres paises y el resto
del mundo.

Cuadro 6
COMPARACION DE DOSIS/KG MES EN PAISES CON POLITICAS CENTRALIZADAS PARA MANEJO
DE EG VS. COLOMBIA, AMERICA LATINA Y EL MUNDO

Paises con politicas centralizadas

U:?Igsrlnses Rei . . Colombia América Latina Mundo
eino Unido Israel Brasil
15-45 75% 80% 25% 7% 14% 25%
45-90 25% 12% 50% 29% 52% 14%
90-150 - 8% 25% 63% 33% 61%

Fuentes: Datos del RIG y Beutler (2006). Elaboracion de los autores.

4. Condicionamiento del pago o precio
a efectividad

Algunos paises han implementado esque-
mas de riesgo compartido o politicas de “si
no hay curacién no hay pago” en los cuales
se negocia una garantia de desempefio
entre la agencia de servicios de salud y la
industria. En el Reino Unido el gobierno
hizo un acuerdo de riesgo compartido con
el productor de medicamentos para escle-
rosis multiple, condicionando el precio del
medicamento al cumplimiento de objetivos
terapéuticos, que de no lograrse, obligan
al productor a reducir el precio para que
la terapia cumpla con un umbral de costo
efectividad determinado durante veinte
anos (Hughes, 2005; Chapman, 2003).
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5. Mejorar la calidad de la evidencia
sobre la EG y la EF y la TRE

La pobre calidad de la informacién
disponible es un obsticulo para evaluar el
verdadero beneficio de financiar estos trata-
mientos. Es clave procurar que los estudios
que se realicen midan desenlaces clinicos
relevantes, recojan y reporten informacién
estandarizada, monitoreen la seguridad
y reporten todos los resultados. Hay que
mejorar la calidad de informacién tanto
epidemioldgica como de efectividad para
conocer a largo plazo quién se beneficia mas
del tratamiento.

Por otro lado, es cuestionable que los
registros de Gaucher y Fabry sean financia-



dos y manejados por la industria. Las bases
de datos existentes no s6lo no cumplen con
las necesidades de los tomadores de deci-
siones sino que la calidad de los registros
es pobre. Connock (2006a; 2006b) relata
que algunos paises han decidido montar
registros manejados por agentes indepen-
dientes como es el caso del Reino Unido.
El mismo autor sugiere condicionar deci-
siones de financiacién de la industria a que
ésta cumpla con exigencias minimas de
completitud de los datos y sometimiento de
la informacion a evaluacién por pares inde-
pendientes y ademads propone exigir la parti-
cipaciéon en un estudio de cohorte nacional
como requisito para que los pacientes reci-
ban financiacion ptblica para la TRrE.

6. Otras estrategias en relacion con
el tema del alto costo en general y la
tecnologia médica no cubierta por los
planes de beneficios

Los retos en cuanto al manejo y financia-
cion en relacién con estas dos patologias no
se limitan inicamente al &mbito de las enfer-
medades de alto costo sino que aplican en
forma general a la financiacion de tecnologia
médica, ya sea explicitamente en los planes
de beneficios o por fuera de ellos. Es prio-
ritario avanzar en el desarrollo de un siste-
ma nacional de evaluacién de tecnologia en

Diana Pinto M.

salud", que permita contar con mayor infor-
macién y criterios mds claros para tomar
decisiones sobre la entrada y adopcién de
tecnologias en el pais, actualizacion e inclu-
sion de medicamentos y procedimientos en
los planes de beneficios y en general, para
promover un uso més racional de la tecnolo-
gia médica. La evaluacion de tecnologia hace
uso del analisis econémico para determinar
la eficiencia (relacién entre costo y efecto) de
un tratamiento farmacolégico y su compa-
racién con las otras opciones, con el fin de
seleccionar aquellas con una relacién costo
efecto mds favorable.

En el nivel del ejercicio profesional se
hace més evidente la importancia de promo-
ver y aplicar el ejercicio de la medicina basa-
da en la evidencia y el desarrollo de herra-
mientas para la adecuada toma de decisio-
nes, tales como guias de practica clinica.
Aunque ya existe un esfuerzo por parte de
las facultades de medicina por incorporar
estas herramientas en el curriculo médico
y de las asociaciones cientificas por apoyar
la educacion médica continua en el tema, se
requiere de politicas publicas que apoyen y
generen incentivos positivos para la capaci-
tacion de profesionales de la salud en areas
que son un insumo para la evaluacién critica
de las intervenciones en salud, tales como la
epidemiologia y economia clinica.

7 Coates (1992) define la evaluacion de tecnologia como: “[...] la categoria de estudios de politica dirigidos a brindarle a

los tomadores de decisiones informacion acerca de los impactos y consecuencias de nuevas tecnologias o cambios en

tecnologias viejas. Evaltian tanto las consecuencias directas, indirectas y secundarias, beneficios y dafos, y sefalan

las incertidumbres en el uso o transferencia de una tecnologia ya sea en el ambito publico o privado. La evaluacion

de tecnologia provee a los tomadores de decisiones con un conjunto ordenado de opciones de politica analizadas y un

entendimiento de sus implicaciones para la economia, ambiente, y los procesos politicos, legales e institucionales de la

sociedad”, (traducido de Coates, 1992).
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El papel de la Asociacién Colombiana de Pa-
cientes Lisosomales (Acopel) — Una propuesta
para ajustar el sistema de salud colombiano

I. Introduccion

Es pertinente recordar que los pacientes
de enfermedades lisosomales hacen parte de
la poblacién a la que, en las actuales condi-
ciones del sistema de salud colombiano,
se le estd negando oportunidades de vida
al convertirlos en una cifra o simplemente
parte de la muestra de un estudio estadis-
tico, olvidando que son vidas humanas que
deben ser respetadas. El objetivo de AcOPEL
es garantizar la obtencién de soluciones y
tratamientos integrales a estos pacientes y
sus familias. Ademas, pretende brindar asis-
tencia a los centros de investigacion, al cuer-
po médico e instituciones de salud intere-
sados en el conocimiento y manejo de estas
enfermedades.

Este tipo de enfermedades, denominadas
huérfanas o raras, afectan a un ntimero muy
reducido de personas. La baja frecuencia de
las enfermedades, ligada a la escasa regu-
lacion de la industria farmacéutica, genera
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poco interés en invertir en investigacio-
nes relacionadas con estas enfermedades y
nuevos tratamientos. Alrededor del 80% de
estas enfermedades son de origen genético
y la gran mayoria de los medicamentos son
biotecnolégicos. Los tratamientos para este
tipo de enfermedades son tnicos y de alto
costo. Estas enfermedades son de deterioro
progresivo y de desenlace fatal. Finalmente,
las opciones terapéuticas alternas, general-
mente, no son satisfactorias y, por ello, no
son consideradas por los sistemas de salud.
Este escenario genera grandes dificultades
para que los pacientes accedan a los trata-
mientos idoneos.

Todo lo anterior hace predecibles los
resultados de cualquier estudio fdrmaco
econémico o de los andlisis costo beneficio.
En estas condiciones, la comparacién entre
los costos y los beneficios de suministrar
el tratamiento, como lo son la vida 1til y
los costos asociados a incapacidad, arrojan
resultados en los que, indiscutiblemente, la

Presidente, Asociacion Colombiana de Pacientes Lisosomales —ACOPEL-
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mejor decisién, en términos econdmicos, es
no suministrar el tratamiento.

Las enfermedades huérfanas son graves,
crénicas, degenerativas y ponen en riesgo
la vida de las personas. Invalidan, elimi-
nan la autonomia, vulneran la autoestima
y generan dolor y sufrimiento a los familia-
res de los pacientes. El tiempo invertido por
los familiares que atienden a los pacientes
aumenta el costo de la enfermedad, pues su
tiempo y dedicacion debe ser incluido en
los costos asociados al cuidado del pacien-
te. Ademads, en la mayoria de los casos, no
se otorgan los tratamientos adecuados, sino
que se suministran tratamientos sintomati-
cos, lo que genera una demanda permanen-
te de servicios.

II. Condiciones necesarias de una solucion
al problema

Para resolver la problemaética descrita,
se requiere un compromiso social, ya que
los pacientes de enfermedades huérfanas
requieren un sistema de salud proactivo, que
sea justo, equitativo y transparente.

Pro-actividad: Se debe dedicar tiempo
y recursos a estudios que lleven a encon-
trar posibilidades alternativas para que las
personas sean atendidas y recuperen su
salud. Debe existir un acuerdo social para
brindarles a estas personas la oportunidad
de llevar una vida digna, con buena calidad
y sin impacto en el sistema, partiendo de la
premisa de que ello es posible.

Justicia: El compromiso social de asig-
nar de manera justa los recursos del sistema
de salud debe considerar que estas perso-
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nas llegan en condiciones desfavorables al
mundo y no son responsables de ello. La
Sentencia T-760 enmienda la ambigiiedad
existente a la fecha frente al derecho a la
salud y lo define ahora, claramente, como
un derecho fundamental, entendiendo que
las personas que padecen cualquier enfer-
medad perciben que la salud es un derecho
fundamental.

Todas las personas tienen derecho consti-
tucional a acceder a los servicios de salud que
requiera con necesidad, es decir, que hayan
sido ordenados por un médico tratante que
ha valorado cientificamente la necesidad del
mismo. Es muy importante que cada agente
del sistema tenga la capacidad de asumir el
rol que le corresponde. Y, en ese sentido, si
un médico estd tratando a un paciente desde
un punto de vista cientifico, no debe desviar
su criterio médico por la responsabilidad de
determinar si el tratamiento recomendado
debe ser o no racionado. Si cientificamente
se requiere un tratamiento, la prescripcion
no debe ser contaminada por otro tipo de
consideraciones.

Otro derecho que esta poblaciéon no
puede satisfacer es el derecho a la igualdad y
la equidad. Partiendo del principio de segu-
ridad social: “de cada quién segtin su capa-
cidad y a cada quién segtn su necesidad”,
debe separarse la capacidad de pago por un
servicio que se va a recibir de las posibilida-
des de acceder a éste. Si los requerimientos
de servicios de salud de un individuo son
mayores que las de otros, no debe culparse a
ninguno de los dos por ello.

Transparencia: El nuevo sistema debe
ser transparente, en la medida en que se



alega una escasez de recursos para poder
atender a toda la poblacién que demanda
servicios de salud. Para realizar una distri-
bucién racional de recursos, debe partirse
de una condicién sin-equanum: disponer de
la totalidad de los recursos destinados por
la sociedad para atender esta problemética.
Es asi que el equilibrio debe estar entre las
necesidades de la poblacion y lo que debe
pagarse por ello. No parece sensato asumir
a priori que el sistema debe funcionar
asumiendo que cierta cantidad de los recur-
sos se desviardn y no seran empleados en
aquello que la sociedad previamente consi-
der6 que debian serlo.

La corrupcion en el interior del sistema
es un aspecto que no puede dejar de consi-
derarse cuando los principales afectados son
precisamente los pacientes a quienes se les
niega un determinado tratamiento debido a
la escasez de recursos.

Gestion del Estado: La ausencia de
gestion del Estado colombiano se ha manifes-
tado en diferentes aspectos relacionados con
el sistema de salud. En primer lugar, no hay
seguimiento cientifico a este tipo de enfer-
medades, no existen reportes de los casos y
mucho menos se conocen las incidencias de
las enfermedades huérfanas. No hay gestion
para identificar la distribucién de las enfer-
medades huérfanas por género o por grupos
etdrios en el pais, lo que permitiria conocer
maés acerca de estas enfermedades. Algunos
pacientes deben padecer los sintomas de las
enfermedades durante varios afios hasta
que un médico acierta en el diagnodstico. En
pocas palabras, no existe gestion del Estado
para diagnosticar de manera temprana estas
enfermedades. Tampoco hay gestion para
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evaluar la eficacia de nuevas tecnologias,
las cuales, de manera anticipada, son desca-
lificadas por costosas sin realizar evaluacio-
nes de cardcter cientifico para determinar su
pertinencia.

El Estado podria realizar de manera
centralizada la adquisicién de los medica-
mentos de tal forma que se puedan alcanzar
economias de escala. El precio al que comer-
ciaban los medicamentos para los tratamien-
tos de las enfermedades de Gaucher y Fabry
hace doce afios, cuando se realiz6 el primer
tratamiento en el pais, sigue siendo el mismo
en dolares, pero ya hay alrededor de setenta
pacientes tratdndose. El Estado podria inci-
dir en este mercado para acceder a los medi-
camentos a precios més bajos.

En el mercado de medicamentos espe-
cializados para el tratamiento de este tipo
de enfermedades se puede identificar una
intermediacién perversa que les permite a
algunas personas acceder a un porcentaje del
monto de las transacciones llevadas a cabo.
La Fundacion ACOPEL estima que esta inter-
mediacion eleva los precios de los medica-
mentos hasta en un 400%.

El sistema de salud propicia este tipo de
abusos. Ante una tutela por un medicamen-
to vital no disponible, una empresa puede
tramitar los permisos necesarios ante el INVI-
MA para su importacion. Con este permiso, el
importador se presenta ante el productor y la
aseguradora como quién puede suministrar-
lo. En ese momento se elimina toda posibili-
dad de negociaciéon ya que este importador
se constituye en un monopolio. Entonces,
los recursos que queremos racionar termi-
nan en poder de personas y empresas que
podran ser vigiladas por el Estado para que
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obtengan beneficios razonables y no los que
actualmente tienen.

Esta falta de regulacién generara sobre-
costos al FOsYGA a través de los recobros y
otras figuras. No existe regulacién por parte
del Estado para que estos recobros se fijen
de manera clara o que por lo menos tengan
un limite razonable. Cuando haya gestion
del Estado en todos los frentes sefialados
deberfa empezar a considerarse el raciona-
miento, pero éste no puede aplicarse sobre
un sistema que funciona con recursos que,
de manera evidente, son administrados de
forma ineficiente.

Por otra parte, la falta de gestion encarece
los tratamientos y reduce la posibilidad de
recuperar la salud de aquellas personas que
padecen enfermedades huérfanas. Ademas,
se genera desinformacién eincertidumbre. La
desinformacion ha generado cuestionamien-
tos que en este escenario ni siquiera deberian
ser considerados. Preguntarse si la cobertura
universal no ha sido alcanzada debido a que
el sistema destina buena parte de sus recursos
a terapias costosas, no tiene sentido ante los
desvios de recursos denunciados.

Otra consecuencia de la desinformacién
existente es la corriente afirmacién de que
los tratamientos para este tipo de enferme-
dades no son efectivos. Al respecto, vale la
pena revisar los casos en que, durante diez
afos de trabajo, AcoreL ha podido constatar
la efectividad de los tratamientos sobre un
buen ntimero de pacientes.

Resulta entonces preocupante que en
medio de este drama, los pacientes de este
tipo de enfermedades deban escuchar que
le estan quitando oportunidades a la mayo-
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ria de personas. No es justo asignarles esa
responsabilidad ya que ni siquiera buscaron
su enfermedad.

Las preguntas que se formulan al respec-
to de la pertinencia de atender este tipo de
tratamiento resultan moralmente inadmisi-
bles. Preguntarse ;cuanto estd la sociedad
dispuesta a pagar por garantizar el derecho
a la salud? implica afirmar que los derechos
tienen algiin precio. Los cuestionamientos
deberian posarse sobre el tipo de mecanismos
empleados para garantizar estos derechos.

Vale la pena preguntarse si es justo y
transparente no asignar tratamientos costo-
sos. La transparencia no deberia radicar en
un principio simple como el que es mejor
que se pierda una vida para salvar vein-
te. Atender este tipo de dilemas parece ser
competencia divina.

El sistema lleva doce afios pagando tera-
pias para las enfermedades de depdsito liso-
somal que tienen posibilidad de tratarse. Los
recursos provienen del sistema y aparente-
mente no ha colapsado, pues sobra dinero
para que de las cuentas del FosyGa el Esta-
do tome recursos para darles otros usos. Si
ello no estuviese ocurriendo, tendria algo de
sentido pensar que este tipo de tratamientos
en realidad atentan contra la sostenibilidad
financiera del sistema, pero mientras algu-
nos de estos recursos sean empleados para
financiar otro tipo de actividades, no seria
justo con los pacientes de estas enfermeda-
des negarles la posibilidad de acceder a sus
tratamientos.

Otro aspecto del problema de desinfor-
macioén, es la distribucién de pacientes por
asegurador. Algunas Eps acusan a este tipo



de organizaciones de que inducen a los
pacientes a que se afilien a alguna Eps en
particular para conseguir su tratamiento,
pero las cifras revelan que, a menos que sea
por motivo de cambio de trabajo, ninguno
de los pacientes que ACOPEL representa se
ha trasladado de Eps. Las cifras revelan una
distribuciéon de los afiliados a las Eps que
corresponde a la distribuciéon de los usua-
rios en las aseguradoras.

Los casos exitosos en los que los trata-
mientos han mejorado considerablemente la
calidad de vida de los pacientes o que han
salvado sus vidas, hacen que se desestimen
las afirmaciones segtn las cuales no hay
certeza acerca de la efectividad de los trata-
mientos ofrecidos. En particular, los pacien-
tes de la EG, que tiene mds de diez afos de
experiencias clinicas de tratamientos, mues-
tran una alta probabilidad de efectividad en
los resultados.

Este tipo de tratamientos son muy costo-
sos. Pero que la tnica posibilidad de conser-
var la vida resulte excesivamente costosa
cuando se padece alguna de estas enferme-
dades no depende de los mismos pacientes,
quienes poco pueden hacer para que esos
costos se reduzcan. Tiene mayores posibili-
dades el Estado, en calidad de representante
de toda la sociedad, de hacer que estos costos
disminuyan. Hay una imperante necesidad
de transparencia en la asignacion de recur-
sos antes de buscar los criterios de raciona-
lizacién, que no deberian estar sesgados a
favor de algunos de los agentes.

La situacién es catalogada como critica
porque las utilidades operativas de las eps se
reducen y en esos casos se opta por priorizar
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los tratamientos que se otorgan, pero en ese
argumento no se tiene en cuenta el bienestar
de los pacientes, sélo los balances de las Eps.

Esas necesidades y posibilidades de los
pacientes no deben ser desconocidas en
esos criterios de racionamiento. Es muy
importante que los criterios de priorizaciéon
se soporten en estudios cientificos con un
numero significativo de afectados.

Para formular criterios justos de priori-
zacion debe partirse de un sistema libre de
corrupcion y de que esos criterios de priori-
zacioén, como respeto a la vida, a la dignidad
y a la persona, no pueden comprometer la
vida de las personas ni su calidad de vida.

Deberia legislarse sobre las enfermedades
huérfanas, y no haberlo hecho hasta ahora
refleja la falta de interés y voluntad politi-
ca de atender el problema. Muchos paises
ya han legislado sobre este tema y definen
cudles son las condiciones para que estas
enfermedades sean consideradas huérfanas.
Incluso, podria definirse las enfermedades
ultra-huérfanas como lo hizo el Reino Unido,
en donde se consideran como tal todas aque-
llas enfermedades que aquejan a uno entre
cincuenta mil pacientes. Se pueden brindar
posibilidades a estos pacientes si se recono-
cen sus casos y el Estado se compromete de
manera directa a atenderlas.

Una propuesta es que para quienes no
tienen esta alternativa, ya que no existe
legislacién al respecto, el Estado deberia
hacerse responsable de sus tratamientos sin
delegar. Existen herramientas que no han
sido empleadas en Colombia como lo es un
principio de distribucion de riesgo y solida-
ridad, pues hablamos de enfermedades de
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alto costo, pero también de baja frecuencia.
Los reaseguros podrian proteger a las Eps,
pues si se tiene entre 7,2 y 7,7 pacientes con
este tipo de enfermedades por cada 100.000
usuarios, entonces las primas no deberian
ser tan altas.

Los pacientes de estas enfermedades
manifiestan su interés en que se declaren las
enfermedades huérfanas de interés nacio-
nal o quizas que se establezca una cuenta
adicional en el FOSYGA con recursos especi-
ficamente destinados a atender enfermeda-
des huérfanas.

Se resalta la importancia de eliminar la
intermediacién antes mencionada, pues
no es ético que en medio de este drama
alguien se enriquezca con medios y argu-
mentos no claros. Deberian cuestionar-
se los recobros y el que al FosyGa si se
le cobren las cantidades correctas. Esto
puede hacerse a través de recobros sopor-
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tados con facturas del productor. Otra
alternativa es el manejo de un fondo espe-
cial a cargo del Estado.

Deberian adelantarse mesas de trabajo y
donde se concreten acuerdos y compromisos
por parte del Estado con estos ciudadanos
que se ven afectados por enfermedades que
no han sido provocadas por sus malos habitos
alimenticios o su adiccién a sustancias cance-
rigenas; simplemente padecen enfermedades
que usualmente no son diagnosticadas a tiem-
po debido a la falta de una adecuada estrategia
y cuyo tratamiento es muy costoso.

Finalmente, a manera de reflexién, se
propone que los estados no sélo deberian
fomentar la salud de los ciudadanos sino que
deberian protegerlos frente a los costos de la
enfermedad. Los gobiernos deben reducir el
regresivo gasto individual en salud y crear
sistemas de financiamiento y prepago que
reduzcan el riesgo para los ciudadanos.



Reflexiones acerca de la Sentencia

T-760 de 2008

Como lo mencioné el profesor Castafio
al iniciar el debate, lo que debemos discutir
es como deberia financiarse el derecho a la
salud de manera integral en un marco demo-
créatico, lo que se constituye actualmente en
uno de los principales retos de todos los
gobiernos. El papel de los disefiadores de
politica publica es muy complejo y por ello
el debate reitera dificultad.

Esta intervencion se centra en una discu-
sion de la reciente sentencia T-760 de 2008 de
la Corte Constitucional, no con la intencién
de explicar la Sentencia, sino de hacer una
lectura de la misma en un sentido claramen-
te democratico.

En segundo lugar, se contrastara el mane-
jo de este tema que se ha dado en Colom-
bia con lo que ha ocurrido en otros paises en
torno a la financiacién de la salud, pues éste
no es un debate que sélo se ha dado en este
pais. El problema que se ha confrontado con
ocasion de la financiacién del derecho a la
salud a través de la accion de tutela a partir
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de la Constituciéon de 1991, no es un proble-
ma colombiano; la particularidad es que la
sentencia en cuestion genera un escenario en
el que debe discutirse cuales deberian ser las
vias para definir cémo se deben asignar los
recursos escasos para financiar el derecho a
la salud.

En principio, se discutird la jurispruden-
cia de la Corte Constitucional en materia
de derechos fundamentales. Esta sentencia
forma parte de una trilogia de sentencias
emitidas a partir del afio 2000 en las que
la Corte, de alguna manera, comienza a
confrontar la dindmica de la accion de tute-
la en materia de protecciéon de derechos con
contenido prestacional, es decir, derechos
fundamentales que deben ser satisfechos
mediante prestaciones del Estado y que, por
ese mismo motivo, requieren la asignacion
de recursos. A partir del afio 1992, en Colom-
bia se empieza a presentar el denominado
fendmeno de la “tutelitis”, particularmente
en el sector salud, que es la principal causa
del debate que hoy afrontamos. Esta inter-
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posicion de acciones individuales de tutela
para garantizar el derecho fundamental a la
salud mediante la exigencia de tratamien-
tos, diagnosticos, medicamentos y procedi-
mientos de cardcter médico necesarios para
proteger la vida y la integridad de las perso-
nas, generé una dindmica que no necesaria-
mente es la que demanda la proteccién de la
salud. En este sentido, la denominacién que
le da el profesor Castafio a la accién de tutela
como una “via de hecho” que la gente debi6
utilizar ante la falta de instancias democra-
ticas para ser oidas parece acertada desde el
punto de vista normativo.

Colombia era un pais cerrado democra-
ticamente y, a partir de 1991, las personas
se apropiaron de la accién de tutela como
mecanismo para hacerse oir ante instancias
en las que de otra forma no serian oidas. Esto
generd una dindmica de asignacion de recur-
sos y solicitud de recursos por la via judicial,
hecho que no satisfizo a la Corte Constitu-
cional. Magistrados de la Corte, desde el afio
2001, comenzaron a manifestar su inconfor-
midad e insatisfaccion con ese mecanismo
de proteccién al derecho de la salud. En este
punto, hace referencia al salvamento de voto
del magistrado Rodrigo Uprimny Yepes,
quien no se caracteriza por ser conservador
precisamente o no ser defensor de los dere-
chos, y que plante6 una vision muy intere-
sante del deontologismo de los derechos. En
Colombia ha tenido lugar un intenso deba-
te entre economistas y abogados que se ha
suscitado a partir de los fallos de la Corte,
cuando ésta asigna recursos publicos a
través de fallos. Esto ha ocurrido en el tema
del urac y de la salud. Para los economistas
no es coherente que este tipo de asignaciones
se realicen sin considerar las restricciones de
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recursos que el Estado debe afrontar. Este
debate siempre era dificil de solventar ya
que los abogados respondian que los dere-
chos no pueden hacerse efectivos teniendo
en cuenta consideraciones de caracter econ6-
mico, pues ello es equivalente a ponerle
precio a los mismos derechos.

En el salvamento de voto del magistrado
se plantea una nueva forma de consecuen-
cialismo en la medida en que se propone
que los jueces constitucionales si deben ser
responsables ante las consecuencias de sus
fallos. Los fallos de los jueces pueden tener
consecuencias que terminen afectando otros
derechos. Lo que plantea el magistrado en
dicho salvamento es que la manera como se
ha venido protegiendo el derecho a la salud
en Colombia es muy insatisfactoria.

La Corte Constitucional decidié en 1992
adoptar la premisa humanista de la Cons-
titucion, que procura la protecciéon de la
dignidad humana de manera absoluta; sin
embargo, el efecto de la concesion reiterada
de acciones de tutela individuales en enfer-
medades de altos costos pasa por el hecho
de que en un caso individual se conceden
recursos de manera legal. Esto tiene efectos
econémicos sobre el sistema, pero también,
la asignacion de recursos de manera indivi-
dual implica una violacién al derecho a la
igualdad en la medida en que las personas
que afrontan esa misma problematica y que
no interponen una accién de tutela, se ven
privados de la provision de estos derechos.
En este sentido, el mismo Estado colom-
biano estd otorgando un trato diferencial a
los ciudadanos que en principio tienen los
mismos derechos. Por efecto del derecho
fundamental a la igualdad, la concesién de



estos beneficios deberia extenderse a todas
aquellas personas que se encuentran en la
misma condicion.

No puede olvidarse que el derecho
fundamental a la igualdad tiene una dimen-
sion material sustantiva, y es la colectividad,
es decir, la Constitucion tiene un mandato
de proteccion a los grupos vulnerables y, en
ese escenario, los efectos redistributivos del
otorgamiento de acciones de tutela indivi-
duales es que el sistema debera acomodarse
para poder cumplir a esas acciones indivi-
duales tomando recursos generalmente de
aquellos programas que tienen externalida-
des positivas de mayor impacto, como lo son
los programas de vacunacién, promocion,
prevencion de enfermedades endémicas y
epidémicas.

El mencionado salvamento de voto se
dio durante un fallo de tutela de reiteracion
en el que a una persona su Entidad Promo-
tora de Salud Eps le negaba el examen de
carga viral que requeria por ser portador
del vin. Las sentencias de reiteraciéon hacen
referencia a fallos semejantes que ameritan
sentencias iguales. El magistrado aclar6 que
no podia abandonar el rumbo que la Corte
habia emprendido a través de la proteccion
de acciones individuales de tutela, pero no
dej6 de manifestar su insatisfacciéon con la
forma de proteger el derecho a la salud en
Colombia, porque sus consecuencias pasan
violaciones al derecho a la igualdad desde la
perspectiva individual y colectiva en tanto la
proteccién de los derechos es integral, pues
no hay jerarquia entre ellos.

Ante este llamado, en el ano 2000 la Corte
Constitucional reaccioné cuando el magis-
trado Manuel José Cepeda se confrontaba
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con un caso en el que una persona discapa-
citada interpone una accién de tutela debido
a que los buses alimentadores del sistema
de transporte masivo de Bogotd no esta-
ban adaptados para el ingreso de personas
en sillas de ruedas. Ante este problema, la
sentencia de la Corte dej6é ver su compren-
sién de la situacion del ciudadano que inter-
puso dicha accién de tutela. Es claro que el
ciudadano pertenece a un grupo de parti-
cular vulnerabilidad social y que sus dere-
chos fundamentales son de gran importan-
cia y deben ser satisfechos por el Estado,
pero realizar una transformacion de todo el
parque automotor del sistema de transpor-
te no es algo que pueda hacerse de manera
inmediata. Si bien el derecho a la locomocién
es un derecho que tiene una dimensién pres-
tacional, es de desarrollo progresivo, lo que a
su vez no quiere decir que ello se constituya
en una excusa para que, de manera indeter-
minada, el Estado difiera la realizacion del
derecho. Lo que hizo la Corte fue confrontar-
se una vez mas a una peticion individual que
puede asociarse con fallas estructurales en
ciertas politicas ptblicas que estan llamadas
a realizar derechos. Hay una politica publi-
ca de transporte publico que debe realizar el
derecho a la locomocion.

Por su parte, hay una politica ptblica
de salud que debe realizar el derecho a la
salud de las personas y esa politica debe
estar disefiada de tal forma que los derechos
sean satisfechos. Ante los casos individuales
reiterados que tienen el mismo patrén en los
que esos derechos no son provistos de mane-
ra universal, no es posible concluir algo mas
que ello obedece a algin problema estruc-
tural de la politica. En el afio 2000, a través
de esta sentencia, la Corte establece como se
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aproximard, en su calidad de juez constitu-
cional, a esas politicas publicas: de manera
respetuosa con los procesos democraticos,
entendiendo que no es su papel disefiar esas
politicas publicas, pero si hacer las opciones
democraticas basicas que se constituyen en
su raiz. La Corte establece que los 6rganos
de representacion popular son normalmen-
te las instituciones encargadas de disefar
dichas politicas y que luego le corresponde
al ejecutivo concretarlas.

Lo que ha venido ocurriendo en Colom-
bia es que cuando el legislador, soportado
a través de un proceso democratico que lo
respalda, establece que el Estado va a satis-
facer de manera universal el derecho a la
vivienda, a la salud, a la locomocion, etc.,
se supone que a eso se llegd después de un
debate democratico en el que se tuvieron
en cuenta todas las restricciones de caracter
financiero, técnico y logistico. Lo que la Corte
establece es que dichos compromisos deben
ser respetados y ella se constituye en garan-
te de ese compromiso. La Corte se atiene a
las consideraciones que previamente debie-
ron tener los entes legislativos, pues ella no
entrard a cuestionar la viabilidad financiera,
técnica y logistica de las decisiones que éstos
tomen. En ese sentido, los jueces son garan-
tes del cumplimiento de las promesas del
legislativo.

En el caso del sistema de transporte masi-
vo de Bogota, la Corte no exigiria que todos
los vehiculos que hacen parte del sistema
sean transformados de manera inmedia-
ta, pues es consciente de que esa decision
quebraria al Distrito por los altisimos costos
que ello implicaria. Lo que exige el fallo es
que se adopte un plan con metas en el media-
noy en el largo plazo, con su correspondien-
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te cronograma, con el objetivo claro de poder
cumplir en un momento determinado las
promesas hechas a los ciudadanos a través
de las decisiones que tomaron previamente
los organismos de representacion popular.

En el ano 2004, la Corte toma una de sus
determinaciones mas importantes, la cual es
la declaratoria del estado de cosas inconstitu-
cionales en materia de la politica de despla-
zamiento forzado en Colombia mediante la
Sentencia T-25 de 2004, y que se constituye
en el precedente inmediato de la Sentencia
T-760 de 2008. Desde el afio 1997, cuando
el Congreso de la Reptblica expidi6 la Ley
387, que establece la estructura bésica de la
politica publica de atencién a la poblaciéon
desplazada por la violencia, las personas
desplazadas empezaron a interponer reite-
radamente acciones de tutela individuales
por diversos motivos relacionados con dicha
politica. En el afio 2004, de manera similar a
lo que ocurre en 2008, la Corte declara que
ha venido recibiendo de manera recurrente
una gran cantidad de casos semejantes que
pueden ser clasificados en ciertos grupos,
pues el patron de violacion del derecho es el
mismo, razén por la cual podria establecer-
se que el problema es como esta operando
dicha politica publica. A través de la Senten-
cia T-25 de 2004, la Corte establece un proce-
so de didlogo con el ejecutivo. Lo que hace
no es emitir 6rdenes sino que se remite a la
Ley 387, que es el marco legal en el que debe
operar el Ejecutivo y que establece que a la
Corte no le corresponde evaluar si cada poli-
tica publica disefiada es la adecuada.

Lo que ocurre es que las promesas hechas
por parte del Congreso a la poblacion despla-
zada deben ser cumplidas y el Ejecutivo
debe someterse a ello que fue establecido de



manera democrética. La Corte se comprome-
te estudiar las razones por las cuales aquello
que se prometié no se estd cumpliendo en la
préctica. En dicho caso, la Corte logré esta-
blecer que la politica no funcionaba basica-
mente por dos motivos: falta de financiacion
y falta de capacidad institucional para poder
cumplir con los compromisos. Si el Estado
determina que el paquete de servicios que
debia entregérsele a la poblacién desplazada
era aquel descrito en la Ley 387, debi6 haber
previsto los recursos financieros, técnicos y
humanos suficientes para poder cumplir con
la promesa. Si ahora no hay recursos sufi-
cientes para cumplir con los acuerdos, debe-
rd entenderse que el fallo de la Corte no le
estd exigiendo mas recursos sino que emplee
de manera adecuada aquellos que cuando
se comprometié a atender a la poblacion
desplazada debi6 haber dispuesto. La Corte
ha establecido a la luz de esta figura del esta-
do de cosas inconstitucionales su competen-
cia para vigilar que las 6rdenes contenidas
en ese fallo se cumplan de manera efectiva.

La Corte ha entendido que hay una gran
cantidad de aspectos de caracter técnico que
no maneja y que el Ejecutivo se caracteriza
por contar con las capacidades técnicas para
determinar cuél puede ser la mejor estrategia
para solucionar un problema como aquel. Se
ha creado un espacio de interlocucién entre
la Corte, que opera como garante de los dere-
chos, y el Ejecutivo. La Corte le solicita al
Ejecutivo que obtenga mas recursos en deter-
minado plazo, el Ejecutivo dice que el plazo
es muy corto y la Corte le concede mas plazo.
Posteriormente, el Gobierno presenta los
recursos y un plan de trabajo ante los que la
Corte se declara no satisfecha y ordena volver
a hacerlo; ello se ha tomado cuatro anos.

ESTEBAN RESTREPO

La evaluacion de los expertos acerca de
cudl ha sido el efecto de interlocucién de la
Corte y el Ejecutivo es muy diversa, que va
desde opiniones muy negativas acerca de los
resultados obtenidos en materia de protec-
cién de derechos y de otros que alegan que
las decisiones atentan contra la estabilidad
financiera de la Nacion.

Algo positivo de este nuevo escenario es
que se ha creado un espacio democratico de
didlogo en el que se reconoce sus limitacio-
nes técnicas, pero no deja asumir el papel
de garante de proteccion de los derechos
de los ciudadanos y puede establecer que
aquel cronograma propuesto no garantiza
la satisfaccion los minimos derechos a estas
personas. Y a pesar de haber amenazado y
dejar saber que tiene el poder de sancionar el
desacato del Gobierno, la Corte no ha hecho
nada semejante, pues ha preferido preservar
los espacios de discusion a los que han acudi-
do los ministros y en el que la Corte reconoce
que la politica publica no es competencia de
los jueces.

La Sentencia T-760 de 2008 no declara un
estado de cosas inconstitucional y su efec-
to es similar. La Corte no crea nada nuevo,
pues desde el afio 1992 trata el derecho a la
salud como un derecho fundamental, pues
si bien antes lo hacia por conexidad y ahora
lo hace porque considera que éste es un
derecho fundamental en si mismo, no existe
diferencia en términos practicos. La senten-
cia reconoce que lleva quince afios aten-
diendo casos semejantes y reiterados que
pueden ser clasificados en un grupo peque-
fo de tipologias: servicios no cubiertos por
el Plan Obligatorio de Salud (ros), pagos
moderadores, recobros al rFosyca, etc. Todo
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esto constituye un problema estructural y
el diagndstico de la Corte revela que para
el Gobierno este problema es mucho mas
manejable que el problema del desplaza-
miento, ya que los problemas que se resuel-
ven a través de tutelas provienen de vacios
de regulacion, de que no hay procedimien-
tos claramente definidos y la gente no sabe a
qué tiene derecho. En esta sentencia se reite-
ra con fuerza que el marco de politica publi-
ca de salud en Colombia es la Constitucion
Nacional y la Ley 100 de 1993. La Corte no
juzga si esa es la mejor forma de atender el
problema, pues seria adelantar un debate
politico, hecho ajeno a sus competencias y
que debe darse en otras instancias. Procede
a detectar, en lo fundamental, vacios regu-
latorios y sus 6rdenes van encaminadas a
llenar dichos vacios.

Particularmente, el tema de determinar
cudl es el contenido del ros es una orden
emitida por la Corte y, en segundo lugar,
aclara que en algtiin momento el ros contribu-
tivo y el ros subsidiado debian igualarse, ya
que el legislativo asi lo estableci6. Exige que
el Gobierno tome decisiones que él mismo se
comprometié a tomar.

La dificultad de esas decisiones que la
Corte le exige tomar al Gobierno, da lugar
a una discusién filoséfica, pues son estas
mismas las que dieron origen a la filosofia
politica contemporanea. La segunda mitad
del siglo XX, en esta materia, puede descri-
birse como la época en que fil6sofos escri-
bieron libros que pueden ser considerados
como teoria de la justicia. Dichas discusio-
nes intentan establecer como tomar decisio-
nes justas en contextos de recursos escasos,
cudl es la decision que satisface a todos y qué
financiar cuando no se puede ofrecer salud
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a todos y cada uno de los miembros de un
colectivo democrético.

Esta problemadtica no es exclusivamente
colombiana. Por ejemplo, el actual debate
entre los candidatos a la presidencia de Esta-
dos Unidos estd, en gran parte, orientado a
responder preguntas de este tipo.

En Colombia se adelanta un debate que
toda comunidad democrética debe llevar:
decidir como ser justos con todos los miem-
bros de la sociedad en un contexto de recur-
sos escasos. Las respuestas a la misma
pregunta pueden ser tan diferentes como
las de Rawls y la de Habermas. La salida a
este debate no sera una respuesta de parte de
los abogados, ni el resultado de un estudio
de los economistas. Dicha decisién debe ser
tomada a través de un proceso democrético,
teniendo en cuenta que, como lo reconoce
Rodrigo Uprimny en el citado salvamento
de voto, la decisién que se tome dejara insa-
tisfechos a muchos sectores de la sociedad.
Esa es la tragedia de no poder contar con
recursos infinitos y aceptar que los recursos
son escasos y deben ser racionados; no es un
acto de conservadurismo sino de realismo.

Nuestra vocacién democrética y de respe-
to por los derechos se tiene que ver reflejada
en el tipo de debate que se adopte al tomar
esas decisiones dificiles. Una propuesta muy
modesta acerca de las condiciones de dicho
debate es que los espacios de regulacion a
los que la Corte esta llamando sean espa-
cios en los que, conforme a la jurispruden-
cia anterior, el Gobierno proceda dandole
participacion a la sociedad. La Constitucion
de 1991 tiene como uno de sus pilares funda-
mentales el principio de democracia partici-
pativa a través de la participaciéon ciudada-



na. No obstante, ese principio es uno de los
mas dificiles de cumplir, pues, usualmente,
la participacion ciudadana se ha dejado en
segundo plano en varios procesos que se
califican de legitimos en tanto fueron lleva-
dos a cabo con la participacion de diferentes
grupos de la sociedad.

El verdadero reto del Gobierno ante la
reciente sentencia de la Corte es la creacion
de una serie de espacios en los que las regu-
laciones resultantes se adopten de la manera
mas discutida posible, tal que se lleguen a
unos consensos minimos en torno a que esas
decisiones fueron discutidas a profundidad y
que todos los participantes se presenten rela-
tivamente satisfechos, teniendo en cuenta
que deberan ser ponderados muchos intere-
ses en conflicto y todas las partes no podran
ver satisfechos sus intereses totalmente.

En la parte resolutiva de la Sentencia
T-760, la Corte propone unas fechas para
que el Gobierno Nacional presente una serie
de documentos en torno al cumplimiento de
la misma. Esto proviene de la Sala Segunda
de Revisién que es precedida por el magis-
trado Cepeda, que es la misma que ha veni-
do haciendo el seguimiento del estado de
cosas inconstitucional en materia de despla-
zamiento. El Magistrado Cepeda termina
su periodo a principios del afio entrante. La
Corte se va a renovar porque otros magistra-
dos seran reemplazados y muchas de estas
sentencias deben ser cumplidas antes de
que los actuales magistrados salgan. En este
proceso, la Corte puede actuar como garan-
te de que los procesos se den y llamarle la
atencion al Gobierno sobre el caracter parti-
cipativo que el proceso debera tener. En la
coyuntura politica actual, donde el Senado
debe elegir dos magistrados entre un grupo
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conformado por dos presentados -dos por
el Gobierno Nacional, dos por el Concejo de
Estado y dos por la Corte Suprema de Justi-
cia-, esto puede llevar a una constitucion de
la Corte no ideal para soportar la carga de
este tipo de procesos democréticos.

Finalmente, se establece que esta forma
de proceder no es una invencién de la Corte
Constitucional de Colombia. El tema de la
asignacion de recursos escasos en el sector
salud es de caracter universal. En Colombia,
optamos por la accion de tutela y ello nos
llevé al debate en el que nos encontramos.
Pero ésta no es necesariamente la tinica via
para garantizar la protecciéon del derecho,
haciendo referencia al proceso constitu-
cional sudafricano, que es muy similar al
proceso colombiano en tanto que en el afio
1991, ante la salida de Nelson Mandela de la
carcel -el fin del apartheid en la expedicion de
la Constitucién en 1994, aparece una consti-
tucion llena de derechos y se crea una corte
constitucional encargada de velar por esos
derechos. La Corte es democrética y estd
conformada por magistrados todos adscri-
tos al proceso de transicion. A mediados de
los anos noventa, la Corte se enfrenta a un
proceso en el que una persona requeria un
tratamiento de dialisis y por alguna reforma
en el sistema de salud provincial al que esta-
ba adscrito se habia hecho una redistribu-
cién de pacientes. Dicha persona quedé por
fuera de los beneficiarios del sistema.

Sin el tratamiento que requeria esa perso-
na, podria morir, asi que inicia un proceso
que llega a la Corte Constitucional sudafri-
cana donde se opta por tomar una de las
decisiones mas dificiles de la historia. Esta-
blecieron que si en ese momento accedian
a proteger el derecho a la salud de manera
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individual atendiendo casos concretos, muy
tragicos cada uno, en veinte afios se encon-
trarfan ante un problema en materia de
igualdad que no podra ser atendido poste-
riormente. La Corte no accedié a aquella
peticién porque su compromiso fundamen-
tal era con el logro de una igualdad material
de largo plazo.

Durante el proceso el paciente muri6 y
la Corte debia tomar la decisién sin tener
en sus manos la vida de la persona. Para
muchos, esto facilité la toma de la decision.
En teoria, estas decisiones son denominadas
decisiones trégicas, pues cualquier decisién
sera profundamente insatisfactoria y en ese
contexto la intencion es optar por la opciéon
menos tragica, y en salud usualmente esto es
lo que ocurre.

Los procesos de discusiéon que se abren
para atender regulaciones sobre cémo hacer
efectivo este derecho es la oportunidad
democrética. El Gobierno Nacional, y en su
representacion el Ministerio de la Protec-
cién Social, que es el que deberd asumir el
cumplimiento de la sentencia ante la Corte,
debe entender que la participaciéon de verdad
sustantiva facilitara su trabajo.

La Corte claramente ha abierto un espa-
cio de discusion para definir como se deben
hacer efectivos muchos aspectos del derecho
a la salud. Pero vale la pena cuestionar qué
significa que la salud sea un derecho, asi
como la alimentacion, la vivienda, la educa-
cién y los demds bienes sociales basicos.
Esto tiene efectos en el proceso democrati-
co, pues la mayoria podria tomar decisiones
que violen los derechos de las personas y la
historia esta llena de episodios semejantes.
Los Nazis tenian un parlamento que deci-
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dia en contra de las personas. La nocién de
derecho es un limite a las decisiones mayo-
ritarias. Ello implica que debe haber partici-
pacion y si hay lugar a procesos decisorios,
pero estos tienen un limite en el nucleo de
ese derecho. Lo anterior es problemaético, y
qué debe estar en el nticleo esencial del dere-
cho es discutible.

La Corte define, de la manera mds gene-
ral posible, que ese ntcleo estd compuesto
por los servicios, tratamientos, medicamen-
tos y diagnosticos necesarios para que la
dignidad de las personas no quede incélume
y ahi tiene inicio una discusién acerca de lo
que significa la dignidad humana. El mensa-
je claro es que alguien no puede tomar cual-
quier decision soportado en que su eleccion
se dio a través de un proceso democratico.
De alguna manera, la idea de que hay que
hacer politica ptblica de salud con perspec-
tiva de derecho, teniendo de presente que la
salud es un derecho, no es algo que se haya
inventado en Colombia en 1992. El tema esté
muy internacionalizado y el sistema univer-
sal de derechos humanos de las Naciones
Unidas y sus Organos centrales como el
Comité de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales ya han adoptado una definicién
de salud muy ambiciosa. Ese mismo comi-
té tomd unas decisiones en la observacion
general 14 en donde sugiere que el ntcleo
esencial del derecho esté compuesto, por
lo menos, por el tipo de prestaciones que la
comunidad internacional definié en 1974 en
la conferencia de Alma-Ata.

Ese discurso de la politica publica en
salud a la luz de los derechos proviene de la
comunidad internacional y se afianza cada
vez mas. Los érganos técnicos asesores de
las Naciones Unidas, en particular la Orga-



nizaciéon Mundial de la Salud (oms), que es
asesora en el disefio de politicas publicas
de salud a los estados miembros, cada vez
con mayor fuerza incluye la perspectiva del
derecho a la salud en todos sus distintos
programas; es decir, esta dinamica de hablar
de nucleos esenciales de derecho, de presta-
ciones basicas que no pueden ser negociadas
democraticamente, es un discurso que cada
vez toma mas fuerza en el contexto interna-
cional, lo que implica para Colombia que
debe mantenerse en esta linea de pensamien-
to, pues, ademas, cada vez la gente tiene a su
alcance mas mecanismos para recurrir ante
organismos internacionales por este tipo de
cuestiones.

Lo anterior no deberia ser un inconve-
niente para tomar decisiones democraticas;
por el contrario, el efecto de las decisiones de
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la Corte es poner en funcionamiento espacios
de discusion. Sihay algin efecto positivo que
los analistas reconocen al proceso de segui-
miento al estado de cosas inconstitucional
en materia de desplazamiento, no es la situa-
cién de los desplazados, pero si se reconoce
que la Corte oblig6 al Estado a tomar deci-
siones que tal vez no hubiese querido tomar
por ser tan dificiles. Pero, eventualmente,
resulta mejor contar con una decisién que
la sociedad civil puede controvertir que no
contar con alguna. La Corte detect6 espacios
vacios en los que no hay decisiones y ello ha
creado problemas graves. Se presume que
no se toman porque las consecuencias poli-
ticas son grandes. En el caso de la Sentencia
T-760, la Corte se ubica detrds del Gobierno
al exigirle que tome alguna decisién, advir-
tiendo que ésta debe ser tomada de manera
participativa.
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Las limitaciones financieras del sector salud

I. Introduccion

Esta presentaciéon corresponde a un
planteamiento propuesto desde un punto
de vista médico, y se basa en dos aspectos
importantes de mi experiencia profesional.
En primer lugar, mi trabajo como médico
genetista, que implica que la totalidad de mis
pacientes padezcan enfermedades comun-
mente catalogadas como raras. Se llama la
atencion sobre el aspecto peyorativo en el
término de “enfermedad rara”, que aparece
como discriminatorio ante la rareza y mons-
truosidad de estas enfermedades. No sélo
los pacientes padecen estas enfermedades,
sino que sus familias también, dado el caréc-
ter hereditario que estas patologias tienen,
que les da una connotacién especial. En ese
sentido, no son raras debido sélo a su baja
frecuencia sino también porque tienen pato-
logias tnicas dentro de las patologias huma-
nas. Por otra parte, la presentaciéon se basa
en mi experiencia como investigador en el
Instituto de Bioética de la Universidad Jave-
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riana, en el Grupo de Investigacién de Bioé-
tica Clinica y Filosofia de la Medicina, que
me ha permitido participar en reflexiones a
partir de las cuales nos hemos convencidos
de que la medicina ha perdido su rumbo,
permitiendo que las decisiones en salud las
tomen otros, principalmente administrado-
res, abogados y economistas. Personas que
no tienen conocimientos médicos.

Estos dos aspectos son relevantes para
emitir esta propuesta, como un primer paso
de solucién a los problemas revisados en este
debate y que expongo a continuacion.

La evidencia recopilada acerca de los
casos de las patologias comtinmente conoci-
das como enfermedades raras puede comple-
tarse con los perfiles epidemiol6gicos colom-
bianos, los cuales revelan que la segunda
causa de muerte de nifios y nifias menores
de un afo es un conjunto de enfermedades
mal definido que, segtn la clasificacion de
enfermedades corresponde a malformacio-
nes, deformidades y alteraciones cromoso-

1 Profesor, Instituto de Genética Humana, Pontificia Universidad Javeriana.
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micas, es decir, las enfermedades raras. En
este sentido, este tipo de enfermedades pare-
cen ir perdiendo paulatinamente su condi-
cion de rareza.

Partiendo de que el Plan Obligatorio de
Salud (ros) debe ser disefiado teniendo en
cuenta dichos perfiles epidemiolégicos y
actualizado segiin estos mismos, ese plan
de beneficios parece estar, actualmente, un
poco alejado de la realidad. En primer lugar,
podria pensarse que existen criterios médi-
cos y cientificos para definirlo, pues existe la
pretension al interior de la medicina de dejar
de ser un arte para convertirse en ciencia.
Existen, ademas, criterios econémicos que no
son tenidos en cuenta en esta presentacion
y otros criterios politicos que si serdn abor-
dados de manera tangencial. En particular,
existen unos criterios éticos sobre los cuales
se centra la parte final de la discusion.

En este sentido, entra en la discusion la
bioética clinica. Al final se presentan algunas
propuestas de solucién que no pretenden
constituirse en una panacea sino representar
un primer paso en la tarea de abordar esta
problemética. Se pretende pasar del debate a
proponer algunas soluciones.

II. La dicotomia presente

En primer lugar, se reconoce que el
problema tratado corresponde a un dile-
ma, es decir, que puede resolverse median-
te dos soluciones, ninguna de las cuales
es completamente aceptable. En este caso,
cualquiera que sea la solucién propuesta,
alguien se manifestara insatisfecho, pues no
estard cubierto en el programa de salud y
alegara que ello se constituye en un caso de
discriminacion.
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El punto es que el médico debe tomar
decisiones en el marco de un sistema
que revela una serie de problemas y hay
una diferencia grande cuando el sistema
cambia al tener que tomar una decision
ante un paciente y una familia que padece
una enfermedad. En términos generales el
médico debe decidir dar inicio o no a un
tratamiento teniendo en cuenta una rela-
cién costo beneficio asociada al mismo, lo
que refuerza aun mas la existencia de una
dicotomia en esta decision.

Existen nuevas herramientas para darle
a la medicina un caracter cientifico al basar-
se en la evidencia. La medicina basada en
la evidencia se ha malentendido en tanto se
considera simplemente como un conjunto de
caracteristicas estadisticas y epidemioldgicas
sobre las cuales se establece si las cosas son
buenas o malas. Realmente, el espiritu de
la medicina basada en la evidencia es el de
volver concreto y evidencia cientifica lo que,
en apariencia, es una anécdota, es decir, el
criterio médico. Es un elemento que debe ser
tenido en cuenta y que la medicina moderna
no puede dejar de lado. Este abordaje gene-
ra inconvenientes, pero es una herramienta
importante y vélida.

Siguiendo en el dilema de formular o
no un tratamiento desde la perspectiva del
médico sentado frente a un paciente o una
familia, hay un contexto que el médico no
puede desconocer e, independientemente
de las razones por las cuales el sistema de
salud sea o no aprobado por el médico, es
poco probable que en el corto o en el media-
no plazo vaya a cambiar, es decir, que a
pesar de las condiciones legales y norma-
tivas que conforman el criterio médico ese



contexto incide sobre su decisién. El contex-
to comprende al paciente y a la familia.

El carécter especial de las enfermedades
genéticas le da una connotacién diferente
a otro tipo de enfermedades. Haciendo un
paralelo, al tomar la decisién consciente de
fumar toda la vida, deben asumirse los ries-
gos de una enfermedad crénica ante una
exposiciéon ambiental. Pero, evidentemente,
no hay ninguna decision consciente de venir
al mundo con un defecto enzimatico o una
enfermedad genética. Pero los riesgos son
totalmente diferentes cuando hablamos de
una patologia de origen ambiental y otra
de origen genético. Esto debe ser tenido en
cuenta porque mas adelante abre un tema de
analisis muy interesante.

Ese contexto nos lleva a hacer pensar en
salud publica. Varios autores de la bioética
han definido que el médico se encuentra
ante un nuevo dilema, y es que ahora debe
decidir a quién le es fiel: si al sistema que no
considera la existencia de pacientes sino de
usuarios (clientes, en el peor de los casos)
0 a su paciente. Este es el dilema diario de
un médico que debe, ademds de atender a
su paciente, diligenciar documentos que
el sistema exige. No puede salirse de ese
contexto ineludible.

Elmédico, siendo fiel a su paciente, puede
llegar a jugar con el sistema. Por ejemplo,
exagera las enfermedades para que las accio-
nes de tutela sean aprobadas. Debe recordar-
se en este punto que los médicos hacemos un
juramento que en ningtin momento debe ser
tomado como poco significativo un saludo, y
en ese sentido, atender de la mejor forma la
labor encomendada se convierte en un deber
moral. Pero esa obligacién moral tiene dos
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componentes. En primer lugar, aparece algo
positivo de accién en tanto hay gente que
provee ese beneficio y estd siendo represen-
tado el sistema en cabeza del médico quien
debe examinar el costo y el beneficio de tratar
ono de determinada forma a un paciente que
presenta cierta enfermedad.

Siguen presentes la mirada ética y los
aspectos que inciden sobre la decisién que
vaya a tomar el médico. Considerando esta
informaciéon adicional, la dicotomia deja
de ser eso mismo, pues ya la decisiéon no
es simplemente si se trata o no al paciente.
La ciencia en muy poco tiempo entregara
tratamientos para varias enfermedades que
requieren el reemplazo enzimatico y que
tienen alta prevalencia en Colombia. Ademas,
es muy probable que el sub-registro existen-
te haga ver esas enfermedades mas raras de
lo que son. Para superar el dilema debemos
ubicarnos en un principio: no abandonar a
los individuos que requieren un tratamiento
y manejo especializado. Con esto no se quie-
re decir que la decisién es nuevamente dar
o no dar el tratamiento. Bajo las considera-
ciones propuestas, lo que se establece es un
principio de no abandonar al paciente. En
ese momento, al aceptar ese compromiso, ya
se ha superado la dicotomia inicial.

Hay que desarrollar politicas tendientes
a distribuir el gasto en medio de las limi-
taciones presupuestales; ese hacer algo es
una propuesta que aqui se atiende desde la
academia, la medicina y el cuerpo del cono-
cimiento que esta cerca de los dos extremos
de ese dilema. Un médico no puede salirse
del marco legal, pero tampoco puede darles
la espalda a la familia y al paciente. Los
médicos le han dado la espalda al sistema,
dejando de comportarse como tales.
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II1. Sobre las enfermedades “raras”

Las denominadas enfermedades “raras”
se caracterizan por su baja prevalencia y por
sus tratamientos de alto costo. Pero hay expe-
riencias en el mundo que han hecho que los
costos de esos tratamientos puedan dismi-
nuir. En todo caso, alcanzar estas condicio-
nes puede tomar bastante tiempo.

Un ejemplo relevante es el de la insuli-
na, la cual en un principio era elaborada sin
la tecnologia de recombinantes, es decir, a
través de técnicas genéticas. Inicialmente se
obtenia exprimiendo el pancreas de cadave-
res, algo muy costoso y peligroso a la vez,
pero era la tinica salvacién para quienes pade-
cian diabetes, una enfermedad muy frecuen-
te. Actualmente, la insulina es muy barata y
por ello es probable que a través de la misma
tecnologia los precios de medicamentos para
varias enfermedades raras lleguen a bajar y
es probable que a través de una negociacion
también puedan bajar. No debe cometerse el
error de creer que este tipo de aspectos incon-
venientes son inamovibles.

Las patologias de estas enfermedades
muestran un cardcter hereditario familiar
relevante en la medida en que las enferme-
dades genéticas y hereditarias generalmente
estan circunscritas a grupos pequenos. Pero
en Colombia ya estamos observando casos de
este tipo de enfermedades en grupos peque-
fos y endogdmicos. Un ejemplo relevante
para la medicina es la fibrosis quistica, una
enfermedad casi desconocida para el mundo
porque se asumia que afectaba a grupos
pequerios pero actualmente es la enfermedad
recesiva mas frecuente del mundo, indepen-
dientemente del grupo étnico, del color de piel
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0 las costumbres culturales. Esta enfermedad
se constituye en una enfermedad rara por sus
connotaciones clinicas y no por la frecuencia.
Otro problema del carécter hereditario es que
muchas personas de la familia llegan afecta-
das. En el caso del cigarrillo es factible reali-
zar prevencion, pero en este tipo de enferme-
dades esto se descarta, pues la enfermedad
viene en los genes y aumenta su frecuencia
en la poblacién. Una alternativa es efectuar
un tamizaje para detectar estos casos tempra-
namente y esa prevalencia no seria tan baja,
pues se detectarian los casos asintomaticos, es
decir, quienes no tienen la enfermedad clini-
camente, pero en sus genes esta escrito que si.
Esto arroja unos problemas éticos grandes.

El diagnoéstico prenatal permitiria revelar
a los padres que son portadores de enferme-
dades de este tipo y las probabilidades de
que su hijo se vea afectado. Pero estas prue-
bas implican tomar la decisién de asumir el
riesgo de que el nifio nazca con la enferme-
dad o interrumpir el embarazo.

La confidencialidad es algo que debe
ser garantizado en un escenario donde los
costos aparecen como un asunto relevante.
Los aseguradores estarian muy interesados
en conocer quiénes son portadores de este
tipo de enfermedades ya que asegurar a
estas personas implica un riesgo mayor de
asumir unos costos elevados en tratamien-
tos médicos. Una vez mas, aparece el tema
de la discriminacién, pues las personas que
resulten identificadas como posibles porta-
doras de estas enfermedades serian some-
tidas a pagar polizas mas altas. Ademas de
los problemas planteados, el cardcter heredi-
tario y familiar de estas enfermedades tiene
todas estas connotaciones y sobre las cuales
aqui no se profundiza.



Muchos de los aspectos revisados hasta
ahora no deben ser vistos como inamovibles,
pues hay experiencias de la ciencia y progre-
sos de la medicina que nos han mostrado que
las cosas pueden cambiar. Pero debe quedar
claro que esto no ocurrira en el corto plazo.

Otro problema por tratar, sin la intenciéon
de satanizar a la industria farmacéutica -es
precisamente ésta la que ha entregado las
investigaciones y los medicamentos y la
investigacion independiente clinica préc-
ticamente no existe y se le debe a la indus-
tria farmacéutica- es que la presencia de la
industria farmacéutica enrarece aun maés el
panorama, generando un claro conflicto de
interés. Al revisar la vision o misién de una
empresa farmacéutica se encontrara que su
intencién no es otra que mejorar la salud del
mundo. Pero tras esta premisa se encuentra
el interés de retribuir a los accionistas.

La industria farmacéutica soporta en el
mundo a todos los grupos de pacientes de
enfermedades raras. Una cosa es que los
pacientes y grupos de familiares se unan en
procura de buscar soluciones a los proble-
mas de sus allegados y otra cosa desafor-
tunada es que la industria farmacéutica se
aproveche de esa situaciéon para mediar en
el mercado y alcanzar mdés réditos. Infor-
tunadamente, desde el punto de vista del
gremio médico, la formacion continua de los
médicos en Colombia y en el mundo la da
la industria farmacéutica, pues las univer-
sidades no generaran programas de educa-
cién continua en medicina. Ese papel lo
asumen las empresas farmacéuticas bien sea
a través de los visitadores médicos, quienes
informan a los médicos de las nuevas medi-
cinas, o enviando a grupos de especialistas
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al exterior para asistir a seminarios y talle-
res. Evidentemente, alguien debe pagar por
ello y presumiblemente quien lo hace son los
consumidores de los medicamentos.

Por otra parte, hay lideres de opinién que
se apoderan de este tipo de patologias para
hablar en nombre de la industria y mostrar
los beneficios que tiene la terapia de reem-
plazo enzimatico. No se deberian cuestionar
los beneficios de estas terapias sino a los lide-
res de opinién, quienes son los que hablan
de manera irregular acerca de las terapias
sin tener conocimiento real del asunto, lo
cual desdibuja por completo la realidad de
lo que esta ocurriendo.

Lo anterior lleva a que el registro de la
enfermedad sea manejado por la industria
misma, quien se muestra mas interesada
por este tema. Una experiencia positiva para
enfermedades de depésito lisosomal o cual-
quiera de las enfermedades raras, es que sean
las asociaciones de pacientes y sus familiares
las que manejen estos registros en compafiia
de unidades académicas en universidades
y centros de investigacién, pero que no sea
la industria farmacéutica, que tiene la capa-
cidad de manipular los resultados y presen-
tarlos de la manera mds conveniente para si
misma. Entonces, en medio de lalabor impor-
tante que la industria farmacéutica adelanta,
se observan algunas practicas que resultan
perjudicando a quienes pretende beneficiar.

IV. Una propuesta para solucionar el
problema

Es apropiado pensar desde la bioética
alguna estrategia para atender esta proble-
matica. La bioética tiene un objeto y una
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finalidad, las cuales son las de asegurar el
respeto al ser humano frente a las innova-
ciones tecnolégicas. Anteriormente, si una
persona padecia un evento vascular isqué-
mico debia morir, pero actualmente puede
acceder a una unidad de cuidado intensivo y
a una cantidad de posibilidades que ofrecen
los avances tecnolégicos para atender este
tipo de eventos, y las principales implicacio-
nes de esto es que la expectativa de vida se
ha elevado, lo que a su vez implica la apari-
cién de enfermedades que antes eran desco-
nocidas como los casos de demencia, algu-
nos tipos de cancer y enfermedades crénicas.
En medio de esto vale la pena preguntarse si
los resultados de estas innovaciones tecnol6-
gicas desdibujan el concepto que aceptamos
de lo que significa el ser humano.

Por su parte, la finalidad es el analisis
racional a través del método cientifico de la
evidencia recopilada al respecto. Los proble-
mas morales ligados a la biomedicina y una
vinculacién con el &mbito del derecho y las
ciencias humanas también son revisados en
este marco.

Como se menciond anteriormente, la
solucién a este problema de qué hacer ante
la escasez de recursos para satisfacer el dere-
cho a la salud de las personas no saldra de
los médicos o del ministro de la protecciéon
social. Se requiere de una herramienta que
permita dar el primer paso.

La conclusion hasta aqui es que una vez
clarificados estos conceptos, hay otros aspec-
tos que hacen que el problema en su conjun-
to no deba ser considerado como un grupo
de inamovibles ante los cuales nada puede
hacerse. Ademas, el asunto tiene connotacio-
nes que van mas alla de lo simplemente clini-

60

co, familiar, patolégico y numérico. Existen
cuestiones éticas que deben ser analizadas,
pues ellas son las que terminan definiendo
la posicion de las personas desde cada disci-
plina o 4rea del conocimiento. Por ejemplo,
dependiendo de la perspectiva desde la cual
se quiera hacer justicia, la solucién al proble-
ma serd resuelto de manera distinta; si lo
que se pretende es ser justo con los pacien-
tes, ello puede implicar dejar de beneficiar a
alguien en el sistema, lo que se constituye en
un conflicto de intereses.

Otro de los principios clasicos de la bioé-
tica es la no maleficencia. Al momento de
tomar la decisién de dar o no un tratamiento,
puede estarse faltando a este principio. Iden-
tificando esto, las opciones y consecuencias
son diferentes. La academia, la medicina y la
ciencia pueden ayudar a resolver el proble-
ma generado que puede ser resumido en la
dispersion y manejo inadecuado. La eviden-
cia muestra que las historias clinicas de los
pacientes son muy complejas; se les entrega a
veces diagndsticos equivocados, lo que gene-
ra gastos en un tipo de patologia diferente
a la verdadera, lo que implica un desmejo-
ramiento progresivo de la calidad de vida a
pesar de someterse a un tratamiento médico,
pues éste es equivocado. Se asumen costos
innecesarios por padecer un contexto en el
que no hay conocimiento de las enferme-
dades por ser raras. Todo esto contribuye a
hacer que los costos de tratamiento de este
tipo de enfermedades sean mayores. Vale
la pena advertir que en el trabajo de la Dra.
Pintono seincluyen los costos de diagnostico,
los cuales pueden llegar a ser muy altos, ya
que incluyen, por ejemplo, el envio de mues-
tras hacia el extranjero para realizar pruebas
y tomar muestras de forma especial.



El manejo errado de estos casos emitien-
do opiniones diversas basadas en la absoluta
ignorancia de estas enfermedades implica
un detrimento en la calidad de vida de los
pacientes y una total decepcién del sistema.
El paciente observa como los médicos no
logran entender a qué enfermedad se enfren-
tan y, peor atin, eventualmente es el pacien-
te quien debe explicarle al médico en qué
consiste la enfermedad que padece. Todo
esto genera mas costos.

Por esta razén, con base en la experien-
cia de otros paises, se propone centralizar el
manejo de los casos de enfermedades raras.
Es un hecho que estas enfermedades necesi-
tan un conocimiento muy profundo, y no deja
de ser curioso que los profesores de genética
siempre advierten a sus alumnos que estu-
dien muy bien los casos estudiados, pues
podrian ser los tinicos que atiendan durante
sus carreras. En este sentido, la sugerencia
generaria la posibilidad de que centros espe-
cializados acumulen la experiencia necesaria
para tomar las decisiones.

La evidencia clinica puede no ser adecua-
da en estos casos, ya que los pocos registros
restan contundencia a los resultados de las
investigaciones debido a que se carece de
una muestra representativa. Al centralizar
el manejo de este tipo de enfermedades se
reducirian los costos no en una proporcién
muy grande, pero si en alguna medida.
Poner en contacto a las personas que han
atendido a estos pacientes facilitaria el diag-
ndstico y tratamiento. Si bien es cierto que
la terapia de reemplazo enzimatico es muy
importante, no es el tinico aspecto relevan-
te en el conocimiento de las enfermedades.
Las asociaciones de familias deben ser aseso-
radas de manera adecuada en el proceso de
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consejeria genética, que es algo précticamen-
te desconocido en Colombia. La consejeria
genética no se suministra a un paciente de
tuberculosis -una enfermedad infecciosa-
aunque puede tener consecuencias genéticas.
En los casos de las enfermedades de las que
estamos hablando, los pacientes se vuelven
expertos en tramitar derechos de peticiéon e
interponer acciones de tutela desconociendo
en buena forma en qué consiste su enferme-
dad, si es que no han sido atendidos por una
asociacion de familiares. Un paciente aislado
cuestiona las razones por las que padece su
enfermedad, entonces aparece la culpa y al
oir que es un defecto congénito, se discute
cudl es la familia que gener6 la enfermedad.
El paciente viaja por todo el pais tratando de
conseguir los recursos necesarios para que le
sea efectuada la prueba enzimatica y no tiene
tiempo de detenerse a reflexionar y ser aseso-
rado acerca de la enfermedad que padece.

La industria farmacéutica debe hacer
parte de la solucién al ser precisamente ella
la que provee los medicamentos necesarios.
El adecuado registro de los pacientes contri-
buird a mejorar la calidad y confiabilidad
de la evidencia clinica sobre el verdadero
efecto de los tratamientos farmacolégicos
y ayudard también a identificar una masa
critica a través de la cual se puede hablar con
la industria. Por supuesto, ello requiere una
participacion politica desde las secretarias y
ministerios, buscando las posibilidades de
centralizacion, identificando los expertos en
el tema.

El gremio de la medicina debe ser coordi-
nadoy ello resulta mas sencillo silos médicos
encargados son especialistas en el manejo de
este tipo de enfermedades. Estas personas
comparten conocimientos y criterios.
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No es necesario entonces centralizar el
manejo de esta problemadtica en un espacio
fisico, sino mejorar y coordinar los procesos.
Ademas, la masa critica identificada permiti-
ra hacer negociaciones con quien correspon-
da. Sabemos que hay enfermedades para las
que en ciertos estadios, la terapia de reem-
plazo enzimatico surte un efecto significati-
vo. Pero ello no quiere decir que en etapas
mas tempranas algo diferente pudo haberse
hecho.

Hay otra estrategia que permitiria contri-
buir a mejorar el funcionamiento del siste-
ma, y es el papel que la investigaciéon puede
llegar a desempefiar pues si esta bien orga-
nizada; puede incluso constituirse en una
forma de ayudar a los pacientes para bene-
ficiarse por hacer parte de la investigacion y
disminuir los costos.

Una madre de familia en Estados Unidos
cuyo hijo padecia pseudo santoma elésti-
co cred la fundacién Genetical Alliance que
reine a todas las asociaciones de familias
de pacientes con enfermedades genéticas y
logré que este afio el congreso de este pais
aprobara una ley de no discriminacién por
rasgos genéticos ratificada por el presidente.
Este logro muestra que el peso de una asocia-
cién puede generar grandes beneficios para
los pacientes. Por ejemplo, esta asociacion
recibe recursos del sector farmacéutico para
investigaciones. Si intervienen en los comi-
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tés de ética, la relacion de la industria para
soportar esa investigacion no necesariamen-
te tiene que circunscribirse al conflicto de
intereses antes sefialado. Hay documentos
que ya hablan de este tema, por ejemplo el
informe Belmont que es un clasico en bioéti-
ca “diferencia entre investigacion y atencion
clinica”, y podra solventar ese dilema que
se genera por los patrocinios de la industria
farmacéutica y todos los aspectos sefialados
por parte de los lideres de opinion.

Lo anterior se ha dado para el caso de otras
enfermedades con tratamientos costosos,
pero se ha logrado encontrar una masa critica
que genera un cambio en la industria, lo que
no se constituye en una solucién a todos los
problemas, pero si es una solucién que puede
partir desde la academia. Debe actuarse pron-
tamente y el papel de la comunidad médica
debe ser muy importante en esta discusion
para ser participes de la solucién.

Vale la pena recordar que estas enferme-
dades no afectan a una sola persona; termi-
nan afectando a toda la familia, lo que quiere
decir que los costos son mds altos de lo que se
ha considerado hasta ahora. En poco tiempo,
apareceran mas terapias de reemplazo enzi-
matico para enfermedades que tienen una
frecuencia mayor a las que aqui hemos revi-
sado. Debemos actuar con premura porque
el escenario que ahora contemplamos puede
llegar a empeorar.



Las exigencias de la Corte Constitucional:
;Podremos hacer en dos afos lo que no hemos

hecho en quince?’

I. Introduccion

El cuestionamiento que da titulo a esta
discusién muestra que en forma premedita-
da se ha propuesto hacer algo para resolver
la problematica descrita, pero a la fecha no
se tienen resultados satisfactorios. En ese
sentido, la perspectiva aqui presentada estd
contaminada de cierto pesimismo racional,
pues lo que se ha hecho en términos de prio-
rizacién no se puede referenciar como una
experiencia histérica y social para poder
construir la que necesitamos desarrollar
hacia el futuro.

En la primera parte de la discusion se
presenta una interpretacion analitica de la
reforma colombiana y del sistema. Normal-
mente, cuando hacemos discusiones de los
derechos, abstraemos la estructura sobre la
cual descansan y, de esa forma, la discusién
se llena de dilemas. Nunca se asocia el tema
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de los derechos con los medios para garan-
tizar que mas alla de la definiciéon formal de
los derechos, las estructuras de los sistemas
generan medios.

En la segunda parte, se traza la ruta natu-
ral de la definicién de riesgos y en ella se
revisa como Colombia ha venido generan-
do un proceso de acumulacién en esa defi-
nicién. La légica tras este ejercicio es revisar
qué existe como continuidad y qué existe
como ruptura.

En la tercera parte, se discute cémo el
mapa del Plan Obligatorio de Salud (marI-
POs) se convierte en una especie de diccio-
nario que les permite a los agentes, después
de la Ley 100, establecer didlogos de acuerdo
con las reglas del sistema. En general se tiene
una opinién desfavorable del mapiPOs por los
problemas que genera, pero la no existencia
de otro que represente las mismas funciones
del mapa lo constituyen en un hecho social

Esta presentacion proviene de un programa de investigacion de Apoyo a la Reforma sobre Disefio, Ajuste e
Implementacion del Plan de Beneficios en Colombia.

2 Profesor, Postgrado Administracion en Salud y Seguridad Social, Pontificia Universidad Javeriana.
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mas relevante que los otros hechos que
pueden ser mejores, pero que s6lo son meto-
dolégicos y no hechos sociales aceptados por
el sistema como hechos reales.

En la cuarta parte se revisa el ajuste y
adaptaciéon del Plan Obligatorio de Salud
(pos) durante el periodo 1994-2006.

En ese contexto se discutird lo que estable-
ce la sentencia y qué debemos aprender del
proceso social para reducir la incertidumbre
en el futuro.

II. Una interpretacion analitica de la
reforma colombiana

Se define analiticamente la reforma
colombiana como un proceso de sobre-posi-
cién y extension de las reglas de seguridad
social sobre las reglas de la asistencia social.
En este sentido, no hablamos de estructuras
de derechos homogéneos, pues las reglas de
la asistencia social y las reglas de la seguri-
dad social son diferentes. Ante tal problema-
tica, la Corte se ha propuesto delimitar los
dos dmbitos del derecho. Usualmente, lo ha
hecho con pensiones y cuando se refiere a
salud habla de una figura més abstracta de
derechos prestacionales.

Lo que se plantea es que Colombia vivi
durante por lo menos cincuenta afios con dos
marcos legales que conviven en el proceso
historico sin claros encuentros. Para mencio-
nar dichos encuentros sélo deberia hacerse
referencia al afio 1975, afio en el que se crea-
ron el Sistema Nacional de Salud y el Plan
Nacional de Salud, en el cual se establece que
las instituciones de seguridad social debe-
rian cumplir el Plan. Para hacerlos cumplir
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se crea la Superintendencia del Instituto
de Seguridad Social, hoy conocida como la
Superintendencia Nacional de Salud, lo que
se constituy6 en un esfuerzo desde el &mbito
de los servicios asistenciales de imponer las
reglas de la asistencia sobre las reglas de la
seguridad social a través de un esquema de
superintendencia para vigilar el compromi-
so de la seguridad social.

Por tratarse de una sobre-posicion, es de
esperar que las reglas del juego y la estruc-
tura del nuevo sistema no sean tan origina-
les, pues gran parte de esas reglas ya estaban
presentes en la estructura de la seguridad
social colombiana. Se trataba de buscar cémo
se extiende la seguridad social tradicional de
cardcter bismarquiano asociado fundamen-
talmente a una relacion de empleo domina-
da por el mundo del trabajo a poblaciones
que no tienen esas caracteristicas, razén por
la cual debe hacerse una serie de ajustes al
sistema. Por esa razon se dice que es expli-
cable que se establezca que en el caso del
régimen contributivo y, especialmente, en el
del ros, puede identificarse su origen en este
tipo de legislacion.

Para referenciar el hecho, la Ley 100 trae
el sistema a 1997 asumiendo que deberia
tenerse por lo menos la priorizacion de las
prestaciones hecha por la sociedad a través
de la seguridad social y consolidada en el
Decreto 1650 de 1977. Algo que pretendia
ser muy innovador fue retrotraido a través
de un articulo a 1997, estableciendo cual es la
estructura de los riesgos priorizados que la
seguridad social habia hecho hasta esa época
y de esa forma asume el lenguaje de los
riesgos cubiertos por el Instituto de Seguro
Social (1ss) y, al no asumir un lenguaje distin-
to, el proceso de priorizacion se convierte en



el proceso historico inercial que la sociedad
venia siguiendo hasta ese momento. Se vera
que el lenguaje corresponde al de las activi-
dades y de los procedimientos, el lenguaje
de las prestaciones asociado a cémo la oferta
de servicios va asumiendo patrones tecnold-
gicos para atender un conjunto de necesida-
des de salud de la poblacién.

En términos de la ruta natural, se plan-
tea el tema como la aparicién de un sistema
de salud que sea expresion de continuidad.
Se pretende entonces determinar qué hay
que sea expresion de ruptura e innovaciéon
en este tema de priorizacién. Por su enfoque
histérico, lo que se dice es que hay fases de
gran estabilidad en la definicién de riesgos,
pero hay momentos excepcionales donde
esa estabilidad se rompe y los sistemas se
enfrentan a crisis muy fuertes. Esas decisio-
nes que deben ser tomadas no seran el resul-
tado de decisiones mégicas de funcionarios
a través de instrumentos tecnocréticos o en
innovaciones repentinas ocurridas en los
mercados de seguros, sino que hay una espe-
cie de trayectoria de la dependencia de una
fase con respecto a la otra que siempre se va
a imponer como una especie de camisa de
fuerza a los procesos de innovacién, como
es el caso del Decreto 1650 que en 1993 nos
lleva de nuevo a 1977.

En ese sentido, se dice que las restriccio-
nes institucionales, que son la fuerza y el
motor de esa historia, se agregan a lo largo
del tiempo. Es decir, que la seguridad y los
servicios asistenciales van creando un stock
de convenciones y rutinas que determinan
las decisiones de los individuos hoy.

Para poder entender el alcance de este
proceso, se ha hecho un analisis histoérico
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clasificando unas fases en términos de qué
puede ser considerado evolucién y qué
puede ser ruptura. La primera fase es deno-
minada como Novedades Evolutivas de
1946, que estd marcada por el paso del siste-
ma del seguro patronal ante la imposibilidad
de crear pools estables en el interior de cada
estructura patronal para enfrentarse a los
riesgos crecientes de la poblacion. Ello hace
que la solucién deje de encontrarse en el
interior de la empresa y vaya a la sociedad.
Pero el hecho de que se origine en las fabri-
cas implicé que muchas reglas que establece
la sociedad se originaron alli y entre ellas se
encuentra la contribuciéon compartida entre
empleadores y asalariados porque es una
regla que se origina en el seguro patronal y
se transfiere al Seguro Social (ss) y de ahi al
Seguro Contributivo.

II1. Novedades evolutivas de 1946

En la exposicion de motivos de la crea-
cion del ss se definen unos riesgos como
las coberturas de enfermedad, maternidad,
vejez y muerte del asegurado. No hay una
separacion inicial que clasifique los riesgos
derivados de la enfermedad profesional y
derivados del ciclo vital de los riesgos deri-
vados exclusivamente de la enfermedad. Lo
que se tiene en este origen es una gran inte-
gracion de la definicion de los riesgos, hecho
que genera pocas opciones de discriminarlos
y por esta misma razon su priorizacion se
dificulta. En este sentido, lo que mds habia
acumulado como riesgos discriminados
el sistema eran riesgos en protecciones en
términos de pensiones y en términos de ries-
gos profesionales. Lo anterior incide sustan-
cialmente para que la férmula empleada en
la definicién de los riesgos cubiertos tenga
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deseos normativos y no instrumentos reales
para llevarlo a acabo.

Lo dominante no seran las definiciones
explicitas de los riesgos cubiertos sino la
definiciéon normativa de “organizar y ejecu-
tar programas de salud en coordinacién con
el Ministerio de Salud y determinar la forma
como el Instituto Colombiano de Seguros
Sociales (icss) debe organizar sus sistemas
de atencién médica de acuerdo con los prin-
cipios y normas que para tal efecto tenga el
Ministerio”, (Ley 90, Art 1°). Debe notarse
que esta reglamentacion no genera en su
creacion instrumentos que le permitan dife-
renciar el riesgo.

Hay una nota coincidente en este perio-
do y es que se crea ademds el Instituto de
Sanidad. Entonces, en este periodo aparecen
dos institutos que van a convivir a lo largo
de nuestra historia de los servicios de salud.
Hay una historia vinculada al mundo del
trabajo y otra vinculada al mundo de la asis-
tencia. La actuacién en la definicién de ries-
gos en los servicios asistenciales tiene unos
criterios y la definicién de los mismos en los
servicios del ss tiene otros. El ss busca los
riesgos mas recurrentes en toda la sociedad
y en los servicios asistenciales se estudia la
definicion de riesgos en salud asociados al
caso individual.

La seguridad social paga por cada indi-
viduo una suma independientemente de los
casos que atienda. En ese sentido, intenta
calcular los promedios sociales porque, inde-
pendientemente de lo que le pase a un indivi-
duo, el sistema desembolsa esos promedios
sociales. Los servicios asistenciales estdn
hechos sobre la base de cualquier condiciéon
que padezca un individuo, pues prefiere
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pagar el caso individual y no el promedio de
manera anticipada. Ello revela que se intenta
tener dos sistemas de priorizacion distintos:
en uno se apela a los promedios, es decir, a
las menores variaciones de los riesgos, de tal
manera que pueda avanzar una cuota fija
pagada independientemente de los usos, y
en el otro, el criterio es que el sistema debe
procurar atender los casos de acuerdo con
unas normas fijadas anticipadamente por la
sociedad.

IV. El proceso de adaptacion evoluti-
va de 1977 (Decreto 1650)

Cuando se cambia la estructura del 1ss
y se definen y especializan los sistemas de
contingencias en salud y maternidad, riesgos
de enfermedad profesional y de vejez, inva-
lidez y muerte, gestionadas en estructuras
internas diferenciadas en su manejo técni-
co y financiero-entre las cuales se destaca el
espacio para los riesgos de salud, la defini-
cién del plan de salud-, bajo el impacto de la
creacion del Sistema Nacional de Salud (sNs)
en 1975 y la formulacién del Plan Nacional
de Salud por primera vez en la historia de
la Seguridad Social, que es lo que se conoce
hoy como el Modelo Agualimpia, hay una
especializacion de los sistemas de riesgos
y contingencias de salud. Hay una separa-
cién en la gestion de los riesgos al interior
del sistema y ya no se tiene un fondo comuin
cuyos recursos deben ser compartidos entre
todos los riesgos, sino que hay una destina-
ciéon predeterminada teniendo en cuenta la
prevalencia de las enfermedades.

El sistema de seguros deja de ser auto-
suficiente, cerrado y auto sostenible por la
imposibilidad de las redes de servicios de



romper con sus limitaciones tecnoldgicas
y territoriales para atender las poblaciones
que crecen, en busca de economias de esca-
la. La estructura de riesgos y necesidades
crece por encima de la capacidad instalada
del ss, siendo necesario salir de la estructu-
ra del seguro para resolver los problemas
con otros prestadores de servicios de salud.
Debe resolverse en el interior del Seguro dos
problemas de manera simultdneamente: la
financiacién de la inversiéon de su propia red
y la atencién de los riesgos. Lo que ocurre en
la primera parte de la historia del ss es que
gran parte de los recursos para la atenciéon
se destina a la construccién de la red, lo que
hace que su capacidad para atender a los
usuarios sea precaria, y fdcilmente se rompe
la estructura integrada del ss. Ya no se tiene
la integracion vertical como la que se habia
observado hasta entonces. Una expresion
de esa estructura es que se propone lo que
se conoce como el Modelo Agualimpia, en
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donde se describen los programas constitu-
tivos del Plan de Salud constituido por un
conjunto de interrelaciones necesarias entre
el programa de atencién médica, el progra-
ma de salud ocupacional y el programa de
apoyo asistencial, unidos por el concepto y
el modelo de Salud Comunitaria, expresa-
dos en un conjunto ordenado de activida-
des para la comunidad, los vulnerables de
alto riesgo y los pacientes con afecciones
definidas.

Desde aquella época ya se hablaba de
que el centro de la estructura para la defini-
cion de los riesgos no debia ser el individuo,
sino la familia y la sociedad. En ese sentido,
la definicion de los riesgos no es individual
sino que pasa a un dmbito mas familiar y
colectivo. Lo que hace es definir en términos
de programa cudl deberia ser la estructura de
servicios y a ésta asignarle unidades funcio-
nales que lo puedan llevar a cabo.

Cuadro 1
AREAS DE ATENCION UNIDADES FUNCIONALES DEL MODELO AGUALIMPIA

Areas

Unidades funcionales

Atencion basica

Equipos de cuidado odontoldgico y cooperacion asistencial

especializadas gineco-ostétricas, especialidades pedidtricas, salas de parto y

Atencion especializada
intensivos.

Atencion de urgencias Urgencias

neonatologia, quiréfanos, especialidades quirdrgicas, clinicas médicas, cuidados

Laboratorio clinico, banco de sangre, radiodiagnéstico y radioterapia, farmacia

Servicios de apoyo
dietética y optometria.

Soporte administrativo .
almacén.

Coordinacién o direccion

y despacho de medicamentos, rehabilitacion y asistencia social, nutricion y

Mantenimiento, servicios generales, lavanderia y roperia, alimentacion y

Recepcion, informacion y registros

Fuente: Agualimpia, Carlos. Modelo de Atencion 1.
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Esta forma de estructurar la prestacion de
servicios a los afiliados, vista retrospectiva-
mente, presenta el proceso de crear unida-
des productivas para satisfacer las necesida-
des de atencién con incentivos a la oferta y
donde parte de los aportes de las contribu-
ciones se invierte en activos fijos, disminu-
yendo la disponibilidad de recursos para los
servicios; lo anterior resulta entendible en un
contexto de sistemas de seguros en unida-
des integradas de financiamiento-prestacion
y de grandes insuficiencias en la oferta de
servicios médico-asistenciales.

La anterior es una fase de expansién de
unidades asistenciales que no logra satisfacer
las necesidades de consumo de los afiliados,
porqueel crecimiento delos afiliados fue muy
superior al crecimiento de las inversiones en
sedes, dotacion y equipo asistencial, hacien-
do necesaria una relacién de intercambio con
unidades asistenciales, publicas y privadas,
distintas a las unidades propias del Seguro.
Podria decirse que se empieza a desvertebrar
parcialmente la unidad de financiamiento y
prestacion por una separacion entre los dos,
con relaciones de intercambio basados en los
contratos de compra de servicios personales
y contratos institucionales. La generaliza-
ciéon de las formas de contratacion hace mas
exhaustiva la definicién de los riesgos ampa-
rados y los servicios prestados.

Otro evento relevante que se da en este
periodo es la redaccién y formalizacion del
Manual de definiciones, contenidos y tarifas
del 1ss (MpcT), lo que significé una ruptura,
en donde se describen en forma explicita los
acumulados de los contenidos, las definicio-
nes de las actividades, los procedimientos
y atenciones logrados en mas de cuarenta
afos de acumulacién progresiva de riesgos y
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prestaciones, formulado inicialmente como
instrumento para regular la contratacion de
servicios de salud con prestadores externos
a la institucion.

El gran aporte del Modelo Agualimpia
consisti6 en transformar al i1ss, que cumplia el
papel de una caja comtin de la cual se toma-
ban recursos para atender los riesgos finan-
cieros de los individuos, en un sistema cons-
tituido por programas de gestion de riesgos
y prestacion de servicios asistenciales.

El proceso de transformacion tiene inicio
en la creacién de unidades productivas para
satisfacer necesidades de atencion con incen-
tivos a la oferta y donde parte de los aportes
se invierten en infraestructura y activos fijos,
disminuyendo la disponibilidad de recursos
para la prestacién de servicios. Esto es enten-
dible en un contexto de sistemas de seguros
en unidades integradas de financiamiento y
prestacion y de grandes insuficiencias en la
oferta de servicios médico-asistenciales. El1ss
no pretende hacer esa asociacion de definir
un riesgo, un servicio y su propia unidad de
atencion, sino que en el mercado dificilmen-
te podria encontrar respuestas para lo que
ellos habian definido en el plan. Esta fase de
expansion de unidades asistenciales no logra
satisfacer las necesidades de consumo de los
afiliados, lo que genera una separacion al
interior del 1ss entre financiamiento y presta-
cion. Es esta separacion la que motivaria una
mayor diferenciacién en la definicién de los
riesgos, pues al pasar del intercambio intra-
organizacional al intercambio de mercado,
es necesario definir qué tipo de transaccio-
nes son las que se hacen. En esa definicién de
las transacciones aparece con mucha clari-
dad un modelo de contratacién que son los
paquetes de capitacion.



Al definir grandes unidades poblaciona-
les en los que se transfiere el riesgo, el 1ss se
ve obligado a crear los paquetes integrales
de atencién para transferencia de riesgos
en el sistema y esos paquetes son el origen
de los actuales métodos de capitacion desa-
rrollados en Colombia y para los cuales se
requiere como fase previa una definicién de
los riesgos amparados y de los servicios pres-
tados. Se escribe y se formaliza esta nueva
estructura en lo que se denomina el mpct del
1ss, que es el origen del ros. Las diferencias
entre la estructura de este manual y la actual
estructura pasa por el transito de lo que es
el manual al concepto mismo del MAPIPOS,
pero en términos estructurales en la l6gica
de definicién de los riesgos y asociarlos con
prestaciones, lo que es la misma construc-
cién conceptual y analitica en el sistema.

No se establece una estructura de dere-
chos, sino que su funcién basica es facilitar
los intercambios entre aseguradores y pres-
tadores externos, pero no se constituye en
una forma de definir contractualmente el
derecho que tiene cada afiliado en particu-
lar con respecto a un plan, que es la princi-
pal diferencia con el ros, pues el plan tiene
la funcién de establecer derechos entre los
individuos afiliados y el sistema, mientras
el manual tiene una definicién asociada a
la solucién de un problema préactico que es
facilitar las relaciones contractuales mas alla
de su propia organizacion.

V. Las novedades y sintesis evolutivas
de 1993

La definicion del Plan de Salud en 1993 es
una convencion institucional que regula las
transacciones entre el sistema y los afiliados;
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el sistema y los aseguradores; aseguradores
y prestadores y, finalmente, entre prestado-
res y afiliados. Este plan se convierte en la
regla dejuego bésica en toda la estructura del
sistema. Y le dio cierta estabilidad al sistema
durante quince afios; no podria decirse que
la construccién histérica del mismo fue tan
equivocada.

Las adaptaciones sucesivas permitieron
que el concepto de Plan de Beneficios se
elaborara como una construccién social y
no fuese el resultado de la aplicacién de una
metodologia. En este escenario, la sentencia
dela Corte ordena al Estado la creacion de un
pacto social si es que sunorma ha entrado en
crisis. Lo que ha ocurrido es que el acumula-
do histérico ya no permite resolver el proble-
ma que se enfrenta y es necesario recurrir a
la consolidacién de un nuevo pacto social.

Las Eps se convirtieron en el centro de
gravedad de las decisiones del sistema que
no son la regla asistencial de la relacion bési-
ca del médico con el paciente, sino la regla
basica de integrar dos funciones separa-
das que son la financiaciéon y la prestacion
de servicios de salud. Para que esto pueda
ocurrir debe tenerse muy en cuenta el paque-
te de servicios, ya que el plan de beneficios
representa el disefio de incentivos, es decir,
las expectativas que cada agente tiene del
sistema de priorizacion.

Una vez resueltas las expectativas debe
supervisarse que cada agente cumpla con las
responsabilidades pactadas y, en tal sentido,
el plan de beneficios es el que permite, en
primer lugar, separar el financiamiento de la
prevision y, en segundo lugar, establecer el
disefio de incentivos en términos de meca-
nismos de pago, gestion de calidad y cons-
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truccion de reglas para facilitar los intercam-
bios. A esto ultimo se le denomina la modu-
lacién del sistema y define que ese sistema
es un concejo, no una comisién reguladora,
cuya cabeza en el Ministerio es un agente del
sistema que tiene atribuciones especiales,
pero en donde las reglas del juego se cons-
truyen entre los agentes.

Todas las poblaciones no entran al pacto
en igualdad de condiciones y se establece
como préctico establecer una priorizacion
poblacional. Se establece entonces que el
sistema, a pesar de ser un sistema de seguro
extendido, tiene tres poblaciones. La prime-
ra es el nucleo de extrema pobreza, que es
aquel que requiere la formulacién de un
paquete de intervenciones esenciales como
un instrumento de politica central. La pala-
bra “esenciales” es clave, y debe diferenciar-
se en forma tajante de los adjetivos “mini-
mas” o “bdsicas”, sino el promedio de lo que
necesitaria un miembro de esa poblacion, es
decir, que los casos de patologias atipicas,
independientemente de su costo, no serian
incluidos.

Otro grupo poblacional es el de sectores
informales, integrado por quienes viven en la
pobreza y se ubican principalmente en &reas
urbanas y periurbanas. Asi, la prescripcién
de politica fundamental, en este caso, seria
la ampliacién de la seguridad social con un
paquete explicito de beneficios, que serian
financiados mediante esquemas de prepago
y subsidios orientados a la demanda segin
el ingreso de los hogares.

Finalmente, los sectores formales, concen-
trados en las areas urbanas. Este grupo esté
integrado por la poblaciéon ubicada en la
economia formal, que tiene acceso a servicios
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integrales con una proteccion financiera (en
su mayoria a través de la seguridad social).

La sentencia establece que esta clase de
caracterizacion de la poblacién no justifica las
diferencias en la cobertura de los planes, pero
eso fue parte del pacto de la Ley 100 de 1993,
donde se resuelve que en el punto de inicio
se acepta la diferenciacién de los planes, pero
en el punto de llegada debera igualarse.

La ventaja de los planes es establecer una
relacién entre el afiliador y el sistema, y no
s6lo entre el asegurador y el prestador. En ese
sentido, los beneficios empiezan a ser parte
de las reglas formales del sistema. Los dere-
chos se mantenian para determinar al Sistema
de Seguridad Social, pero la pertenencia no
implicaba determinar la cobertura de riesgos.

El Seguro Social imponia responsabilidad
de los empleadores sobre los problemas de
salud de sus empleados, pero no era claro
qué beneficios tenia, sino que todos ellos eran
atendidos. La incorporacion de los benefi-
cios, representado como un marco de reglas
formales entre el sistema y el individuo no se
habia individualizado, hasta entonces, como
derecho de afiliacién. S6lo se mantenia la
obligatoriedad de los aportes y los derechos
sobre beneficios se mantenian como benefi-
cios globales y comunes acumulados progre-
sivamente en una especie de bodega histori-
ca de contingencias y servicios.

En el caso de los tres grupos de pobla-
cioén, el caracter publico del financiamiento
constituye un rasgo central. En el grupo mas
pobre, éste adopta la forma de subsidios;
en los otros dos grupos, adopta la forma de
contribuciones obligatorias que anticipan
episodios de enfermedad.



Hasta aqui s6lo se ha prestado atencién a
las funciones reales y positivas del ros como
instrumento que facilita el intercambio entre
los agentes del sistema. Es necesario dar una
mirada microscopica y preguntarse de qué
estd hecho el mariros, cudl es su naturaleza
y cémo se expresa sus contenidos para los
diversos agentes del sistema.

Mas alld del significado técnico de las
siglas que componen esta extrafia palabra,
el MAPIPOS es un diccionario que permite la
comunicacién entre los agentes del Siste-
ma General Seguridad Social en Salud; es
comprensible como convencion social de la
cobertura de riesgos para ciudadanos, para
afiliados, para los funcionarios publicos,
y para aseguradores, y con la ayuda de un
glosario de tecnicismos, comprensible para
médicos, jueces, economistas y abogados. El
MAPIPOS es un mapa de navegacion del ros;
por ello, cualquier ejercicio nuevo de priori-
zacién que se haga deberia tomar como refe-
rente lo que hasta aqui se ha hecho.

La polémica que tratamos corresponde,
en este contexto, a la idea de construir una
canasta que represente un Optimo social
bésico que contenga la suma de expectativas
y necesidades de los ciudadanos, es decir, un
6ptimo paretiano. Seria ideal que con infor-
macién acerca de prevalencias, discapaci-
dades, insumos, incidencias, afios de vida,
resultados y demas, que a través del método
de costo efectividad se resolviera el proble-
ma de priorizacion. A esta tarea se dieron
los mejores elementos del Ministerio, pero el
resultado fue infructuoso. Hace falta infor-
macién acerca de las caracteristicas de los
mercados que se supusieron perfectos y no
lo son verdaderamente, las organizaciones
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que ofrecen servicios médicos los proveen de
muy distinta calidad, y los insumos y demds
elementos necesarios para poder alcanzar la
meta, no se pudieron estandarizar tan rapi-
do como se esperaba.

Arrow establecié previamente que no se
puede trabajar sobre la base de la existencia
de una funcién de bienestar que represen-
te las preferencias de la sociedad tal que al
maximizarla se alcance el nivel 6ptimo de
provision de bienes y servicios que cada uno
de los individuos espera. No se cre6 enton-
ces una convencion social, s6lo se desarroll
un buen ejercicio metodolégico.

Por su parte, algunos agentes del siste-
ma asumieron una actitud pragmatica ante
la nueva situacién y empezaron a configu-
rar en cada empresa su propio ros, dandole
una interpretacion particular a los conteni-
dos y alcances. A este proceso puede deno-
mindrsele el de la “construccién histérica de
riesgos y beneficios”, la cual hace parte de
la convencién social y no es s6lo un método
para solucionar determinados problemas.

VI. Ajuste y adaptacion del Plan
Obligatorio de Salud 1994-2006

El proceso de construccién histérica del
plan de beneficios en el régimen contributivo
determina una pauta legal y una regla infor-
mal que asigna a las coberturas un caracter
acumulativo, progresivo e incremental en
el tiempo, haciendo que la exclusiéon de las
poblaciones no cubiertas prevalezca como
garantia del caracter acumulativo y gradua-
lista de los procesos contributivos basados
en el principio de proporcionalidad entre los
aportes y los beneficios.
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Las mayores inclusiones se han hecho
teniendo en cuenta los altos costos, lo que
requiere mayor tecnologia o mds procedi-
mientos. En el 2005 se establecen inclusiones
teniendo en cuenta que algunas enferme-
dades que no estan en el ros deberian ser
tenidas en cuenta si es que cumplen con tres
caracteristicas: que sean tuteladas frecuente-
mente, que hayan tenido una discusion de
medicamentos, y que no representen un ries-
go para la estructura financiera del sistema.

Lo que se queda por fuera de la regula-
cién son diagnoésticos y servicios cuyos trata-

mientos son muy costosos. Las proyecciones
mostraban que desde el afio 2002 al 2007 la
produccién iba a caer. A partir de 2002, las
EPS se aventuran a la prestaciéon de servicios
de salud. Se empieza a observar un creci-
miento de los recobros.

La sentencia tiene un contenido clara-
mente regulatorio, porque examina los
niveles de cumplimiento de los derechos y
obligaciones de la totalidad de los agentes
del sistema, es decir, regular el comporta-
miento de los agentes que interactiian en el
sistema.

Grafico 1
NUMERO DE RECOBROS POR PATOLOGIA ENTRE 2002 Y 2007

Osteoporosis

Tumor maligno de la mama

Glaucoma

Diabetes mellitus

Insuficiencia + Trasplante renal

Enfermedad coronaria

Hipertension arterial

Artritis reumatoide

Enfermedad por VIH 1

Epilepsia y sindromes relacionados

0 20.000  40.000

Fuente: Fondo de Solidaridad y Garantia — FOSYGA.

Quien determina la necesidad de las pres-
taciones de un individuo es el médico, lo que
se fundamenta en la confianza que social-
mente le es otorgada a la profesiéon médica.
Se crea una asociacion entre la necesidad de
los pacientes y los derechos fundamentales
clasificada por casuistica individual de los
derechos a partir del acto médico. Se end6-
geniza la verificacion de la decisién, pues
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no es revisada por el juez sino al interior del
sistema, precisamente por los cTC. Aparece
entonces la pregunta de si la convencién del
acto médico es més fuerte que la convencion
de los ctc. La decisiéon del cTc es una conven-
cion de la seguridad social consistente en
una revision de pares de las decisiones y lo
que hace es endogenizar la disputa por la
clasificacion de los casos revisados. Al final,



esa disputa se resuelve via tutela después de
que el sistema y, en ese sentido, no es una
medida de hecho, sino un derecho residual
que atiende a la solucién de problemas que
la sociedad no puede resolver.

Como norma regulatoria lo que dice es
que la regla democrética estd en la estructu-
ra del sistema, no en la estructura de toda la
sociedad. La regla democrética consiste en ir
en primer lugar a quien tiene las funciones
determinadas institucionalmente y, en ese
sentido, puede afirmarse que muchas respon-
sabilidades se cargan sobre el Concejo Nacio-
nal de Seguridad Social, quien deberia definir
el ros con mayor claridad. La sentencia soli-
cita entonces estructurar un proceso demo-
crético, es decir, poner a funcionar las reglas
de juego segtin la normatividad definida en
la Ley 100. La discusién le debe dar opcion
a la totalidad de los agentes involucrados en
el sistema para que participen en el proceso.
Asimismo, se amplian las responsabilidades
de los cTC y en ese sentido, de las Eps.

En dos afios se aprendié a administrar
entre todos los agentes del sistema el mapI-
pos y podrian emplear lo asimilado para
emprender un proceso de priorizacion social
que incluya métodos técnicos y acuerdos
politicos, resultado del aprendizaje de los
ultimos quince afios. Hoy las condiciones de
conocimiento de los riesgos de los agentes
del sistema es méds compartida y por ello es
una convencion social, lo que facilita la cons-
truccion de un acuerdo.

Pueden revisarse dos grandes escuelas
de a finales de los ochenta sobre cudles son
los elementos requeridos en esos consensos:
la escuela de Alan Williams, economista de
la salud de la Universidad de York, y Clim,
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un historiador y politélogo muy integrado a
cémo se toman las decisiones en este sector.
El primero considera que lo méds importante
en el pacto es la informacién y el segundo
que lo son las instituciones, haciendo refe-
rencia a las reglas de juego. La informacion
debe ser suficiente para darle claridad a los
objetivos en el sentido de mejorar la salud
de las poblaciones y reducir las iniquidades.
En segundo lugar, debe aclararse qué enten-
demos por salud, en el sentido de bienestar,
calidad de vida, bienestar, dolor, ansiedad,
depresion y autonomia.

En dicha discusién se apela a la teoria de
los funcionamientos y a la clasificacion inter-
nacional de los funcionamientos, asociada a
la intuicién de funcionamiento de Sen, quien
cree que el estado de bienestar de un indivi-
duo se mide por la capacidad que tiene de
interactuar con el contexto social y no sélo
por la discapacidad que le da la enfermedad.
Afortunadamente, en Colombia la Encuesta
Nacional de Hogares incluye doce preguntas
orientadas a ver como operan esos funciona-
mientos percibidos por los individuos. Sen
estd de acuerdo con la idea de costo utili-
dad ajustada por calidad de vida y propone
construir un indice que toma valores entre
0y 1 para incluir la opinién de los ciuda-
danos, pues cree que se les ha preguntado
mal qué es lo que quieren: se le ha pregun-
tado si pudieran discriminar el tratamiento,
pero debe preguntarse coémo es su relacion
en términos de bienestar con el resto de la
sociedad. Al final deben resolverse conflic-
tos porque todas las decisiones los generan.

Por otro lado, se plantea que es poco
probable que una tinica regla logre priorizar
los riesgos. Pueden sobrevivir muchas reglas,
pero la mas importante es como garantizar la
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igualdad de condiciones para que todos los
agentes participen. A partir de un proceso
correcto puede tomarse una decisién acep-
table. Las prioridades tienen muchos nive-
les: un nivel macro en el cual hay muchas
decisiones politicas porque se estd hablando
de la totalidad de recursos disponibles de
la sociedad y no sélo de los disponibles en
el sector; unas prioridades meso que tienen
que ver con el problema de asignaciéon por
grupos poblacionales y territorios; y un nivel
micro que aborda como quieren los indivi-
duos definir las prioridades. En ese sentido,
el racionamiento explicito debe involucrar
una combinacién de técnicas y de juicios.
Norman Daniels ha construido una propues-
ta denominada “Procesos justos, responsa-
bles y razonables”, tratando de incluir los
elementos técnicos de Alan Williams en el
sentido de definir la salud, cémo opinan los
ciudadanos ,y establecer un proceso a través
del cual se pueda llegar a un acuerdo razo-
nable, lo que significa establecer qué es lo
que esta dispuesta a hacer una sociedad por
cada uno de sus miembros.

No se trata de que algtin ministerio cons-
truya coercitivamente los planes para cada
poblacion en cada aseguradora; debe haber
un ministerio que lidere, junto con la estruc-
tura parlamentaria, los procesos de toma
de decisiones en condiciones politicas de
deliberacién para las metas de politicas de
prioridades en salud en general, y no de los
servicios y las tecnologias en particular.
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Los individuos deben estar integrados a
los procesos de toma de decisiones de prio-
ridades y servicios. La herramienta para
hacerlo es el consentimiento informado, que
es una revalorizaciéon moderna del juramen-
to hipocratico, yendo de las discapacidades
asociadas a la enfermedad hasta los funcio-
namientos asociados con el bienestar. Lo
que se propone es que exista autoregulacion
entre los aseguradores para reducir la incer-
tidumbre y concretar una versiéon promedio
de los maPIPOS que se utilizan.

El otro punto de partida propuesto es que
las guias de practica clinica se constituyan en
procesos de autogobierno y consensos entre
los agentes. Este es un instrumento que puede
llegar a precisar la definicién del plan. Por su
parte, el Ministerio, dando cumplimiento a
su papel de rectoria como forma de gobier-
no, legitima el proceso de priorizacion.

Finalmente, debe esperarse que la modu-
lacién produzca acuerdos razonables y expli-
citos, para que la regulacion se dé en el marco
de un conjunto de acuerdos de cumplimien-
to de las reglas.

En todo caso, no puede perderse de vista
que el objetivo es desarrollar un proceso,
donde se tengan en cuenta, en cierta forma,
los puntos aqui propuestos, para encontrar
una solucion social que no siempre es maxi-
mizadora del bienestar de todos los agentes,
pero que permitiria convivir y darle estabili-
dad al sistema.



Conclusiones

Las reflexiones aqui presentadas entregan
elementos de juicio muy interesantes sobre el
reciente fallo de la Corte Constitucional acerca
de la responsabilidad del Gobierno de garan-
tizar que en dos afios los dos regimenes del
Sistema de Seguridad Social en Salud se igua-
len en términos de la cobertura de servicios y
tratamientos y los principios y criterios que
deberian ser tenidos en cuenta en calidad de
interrogante para las futuras discusiones. Una
primera conclusion del debate es que debe
atenderse de manera prioritaria la definicion
de principios y criterios para asignar recur-
sos a los tratamientos y procedimientos que
no estan cubiertos por el Plan Obligatorio de
Salud (pos). Parece haber consenso en que a
dicho acuerdo deberia llegarse a través de un
procedimiento democratico donde los miem-
bros de la sociedad -representantes de pacien-
tes, asociaciones de familiares, las Entidades
Promotoras de Salud (gps), las empresas farma-
céuticas y demads agentes relacionados con esta
problematica-, participen y sean escuchados.
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Por otra parte, se puede identificar un
problema estructural para la soluciéon de
este problema y que ha sido planteado por
los expositores, al hacer referencia a los
enfoques deontologista y consecuencialis-
tas, en el marco de la discusién del caso
del salvamento de voto del Dr. Rodrigo
Uprimny. Queda claro que las expectativas
de una solucién generalmente aceptada no
son realistas, pues siempre habrd alguien
insatisfecho. En ese sentido, lo que deberia
procurarse es que el proceso sea lo mas legi-
timo posible, pues ello permite que el resul-
tado sea aceptable.

El trabajo de la Dra. Pinto muestra que
hay formas de cuantificar esta problema-
tica para entender de manera mas precisa
las magnitudes de esta problematica. Pero
el problema no se reduce a estos niimeros.
Este asunto termina afectando la vida de las
personas y por esa razén es un problema
politico y como tal hay que abordarlo.

Profesor, Facultad de Economia, Universidad del Rosario.
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DeBATES DE COYUNTURA SOCIAL

Existe toda una institucionalidad sobre
el tema de los derechos humanos en el
mundo, expresada desde la declaracion de
la Organizacién de las Naciones Unidas y el
Pacto Internacional de Derechos Econémi-
cos Sociales y Culturales. El trabajo de Paul
Hunt® refleja el enfoque consecuencialista y
no el deontolégico, y esa posicion es impor-
tante porque proviene de un representante
del ente rector. Por ejemplo, establece que
el derecho a la salud no implica el absurdo
de que un sistema de salud deba garantizar
de un momento a otro la atencion de todas
las personas. Habla del disefio de un siste-
ma de indicadores que permitan verificar
si es verdad o no que el derecho a la salud
se materializa de manera progresiva. Estos
indicadores deben ser agregados y, en ese
sentido, termina argumentando a favor de la
perspectiva consecencialista a pesar de que
sea costoso sostener esta posicion.

Entonces, atender los requerimientos
de la Sentencia T-760 requiere iniciar por
reflexionar sobre el marco institucional de
referencia y dar inicio a un debate demo-
cratico. En primer lugar, debe definirse el
ntcleo esencial del derecho, el alcance del
derecho y las limitaciones del derecho. En
este ejercicio, las posiciones expuestas en
las diferentes presentaciones sugieren que
no deberia prevalecer ni la posicion estric-
tamente deontologista ni la estrictamente
consecuencialista, sino que la sociedad debe
moverse entre ambas posiciones para aten-
der este problema.

El dilema de la victima visible le impedi-
ré a la sociedad asumir una posicién conse-

cuencialista ya que algunos agentes del
sistema y miembros de la sociedad seguiran
considerando que el Estado ha fallado. Pare-
ce entonces mas sensato considerar de entra-
da la posibilidad de encontrar una solucién
que incorpore tanto las consideraciones
consecuencialistas como aquellas propias de
una posicion deontologista.

Habiendo superado la intuiciéon de que
deberia asumirse alguna de estas dos posi-
ciones, podria procederse a identificar el
tipo de patologias que seran atendidos.
Pero bien vale la pena considerar que no
seria ético empezar a racionar los servicios
que puede prestar el sistema cuando hay un
problema de corrupcién que atenta contra la
disponibilidad de recursos y la eficiencia en
su asignacion.

En este punto debe apelarse a la elec-
cion del mal menor. Actualmente, lo que se
observa es un racionamiento basado en el
activismo de grupos que representan a algu-
na de las partes en medio de este conflicto
de intereses. No parece entonces correcto
que la asignacion de recursos se haga de esta
forma, asi como también resulta reprocha-
ble que los recursos sean manejados en un
contexto de corrupcion e ineficiencia.

El problema es que esperar a que el siste-
ma esté absuelto de todo tipo de irregulari-
dad en el manejo de recursos puede ser poco
sensato. Y en ese mismo contexto lo que se
observa es que la asignacion se hace de facto,
en términos del racionamiento, no en térmi-
nos legales. Los grupos mejor organizados
acceden a los recursos por estar organizados

2 Reportero internacional para el derecho a la salud de las Naciones Unidas.
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y no porque tengan una razoén filoséfica y
ética mds valida que cualquier otra para acce-
der a esos recursos y, desde el punto de vista
de la justicia, ello no es valido. Debe haber
un equilibrio en los reclamos que se atien-
den bien independientemente del grupo
poblacional del que venga. En este punto, los
analisis econémicos entregan informacién
que permite establecer la dimensién de las
magnitudes de las que hablamos. La dispo-
nibilidad de esta informacion le permite a los
hacedores de politica hacer comparaciones y
determinar con un mayor grado de confiabi-
lidad la forma en que podrian administrarse
los recursos.

Debe avanzarse en el debate entendien-
do que todos los argumentos expuestos son
irrefutables. La Constituciéon misma entre-
ga esos argumentos, pero la discusion mas
importante es aquella que sigue, pues dado
que esos derechos implican obligaciones
positivas, la sociedad debe acordar como se
repartiran los recursos limitados.

En medio de este dilema lo que no se
puede olvidar es que la sociedad debe estar
dispuesta a sacrificar recursos para salvar
una vida, asi las posibilidades de recupe-

RamMON ABEL CASTANO

racion sean minimas. Esta regla del rescate
llama la atencion sobre el hecho de que esta
posicién deja a un lado del andlisis a todas
aquellas personas que con menos recursos
podrian resolver sus problemas de salud con
una mayor probabilidad y empleando sé6lo
una fraccion de esos recursos.

La Corte exige definir el niicleo esencial
del derecho, pero no aclara bajo qué enfo-
que debe hacerse. El Congreso de la Repu-
blica podria hacerlo, pero ningtin funcio-
nario estaria dispuesto a asumir los costos
politicos de una reforma constitucional que
limite el derecho a la salud de los colom-
bianos. Por esas razones, estas reflexiones
deben hacerse desde la academia, donde
se puede esperar més transparencia en el
analisis.

Finalmente, parece haber acuerdo en
que la solucién a este problema requiere
que en primer lugar se corrijan las causas
de ineficiencia, pero ello debe ser entendido
como un proceso que dificilmente llegara en
algiin momento a eliminar todas las posi-
bles causas. Es decir, lo que debe hacerse es
emprender un ejercicio permanente de vigi-
lancia sobre los recursos del sistema.
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FEDESARROLLO

FUNDACION PARA LA EDUCACION SUPERIOR Y EL DESARROLLO

Fedesarrollo es una fundacién privada, independiente, sin animo
de lucro, dedicada a la investigacion no partidista en los campos de
economia, ciencia politica, historia, socilogia, administracién ptblica
y derecho. Sus principales propdsitos son contribuir al desarrollo de
politicas acertadas en los campos econémico y social, promover la
discusién y comprensiéon de problemas de importancia nacional, y
publicar y difundir analisis originales sobre fenémenos econémicos y
sociopoléticos, nacionales y latinoamericanos que sirvan para mejorar
la calidad de la educacién superior.

El Consejo Directivo es responsable de vigilar por la adecuada marcha
de la administracion de la institucién y de trazar y revisar los objetivos
generales de la fundacién. La administracién de los programas, del
personal y de las publicaciones corre por cuenta del Director Ejecutivo,
quien es el representante legal de la fundacién. El Director y el Editor de
Coyuntura asesorados por un comité interno de publicaciones tienen la
responsabilidad de determinar qué trabajos se publican en Coyuntura
Econémica y en Coyuntura Social o en forma de libros o folletos de la
institucion. La publicacién de un trabajo por Fedesarrollo implica que
éste se considera un tratamiento competente de un problema y por lo
tanto un elemento de juicio ttil para el ptblico, pero no implica que la
fundacién apoye sus conclusiones o recomendaciones.

Fedesarrollo mantiene una posicién de neutralidad para garantizar
la libertad intelectual de sus investigadores. Por lo tanto, las inter-
pretaciones y las conclusiones de las publicaciones de Fedesarrollo
deben considerarse exclusivamente como de sus autores y no deben
atribuirse a la institucién, los miembros de su Consejo Directivo, sus
Directivos, o las Entidades que apoyan las investigaciones. Cuando en
una publicacién de Fedesarrol/o aparece una opinién sin firma, como
es el caso del Andlisis Coyuntural en las Revistas de la Institucion,
se debe considerar que ésta refleja el punto de vista del conjunto de
Investigadores que estan colaborando en la Institucion en el momento
de la publicacién.

FEDESARROLLO

Centro de Investigacion Economica y Social



