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Resumen

Los indicadores de salud en el pais, por lo menos en cobertura, parecerian
mejorar cada vez mds, permitiendo afirmar que los esfuerzos del gobierno
por una cobertura universal se estan cumpliendo. Sin embargo, la reforma
ala salud (Ley 100) y las sucesivas reformas a ésta merecen una revision a
profundidad, en particular la ley para la atencion de enfermedades huérfa-
nas. El presente documento realiza este ejercicio de andlisis, evidenciando
que, en realidad, las medidas generan mas exclusion para el grupo de per-
sonas que padecen este tipo de enfermedades. Para evidenciar lo anterior,
se hace un andlisis critico de la aplicacién de los conceptos de riesgo y
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aseguramiento en el marco de la concepcion de Estado y las motivaciones
de la ley de enfermedades huérfanas.
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Abstract

Health indicators in the country at least in coverage it been improved.
Enabling state that government efforts for universal coverage are being met.
However, health care reform (Law 100) and subsequent amendments to
the reform deserve depth review, including the Law for the care of orphan
diseases. This paper takes this analysis exercise, showing that the measures
actually result in more exclusion for this group of people suffering from
these diseases. To demonstrate the above a critical analysis of the appli-
cation of the concepts of risk and assurance under the conception of state
and motivations of the Act becomes orphan diseases.

Keywords:
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Résumé

Les indicateurs de santé dans le pays, au moins dans la couverture, sem-
bleraient saméliorer de plus en plus, ce qui nous permet de dire que les
efforts déployés par le gouvernement pour une couverture universelle ont été
respectés. Cependant, la réforme de santé (projet de loi 100) et des réformes
successives de celle-ci méritent un examen en profondeur, en particulier
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le droit a lattention des maladies orphelines. Ce document réalise cet
exercice danalyse, ce qui démontre que, en réalité, les mesures accentuent
plus lexclusion du groupe des personnes souffrant de ces maladies. Pour
démontrer le fait ci-dessus, on fait une analyse critique de l'application des
concepts de risque et d'assurance dans le cadre de la notion d’Etat et les
motivations de la loi sur les maladies orphelines.

Mots clés

des maladies orphelines, risque, assurance, Etat.

Introduccién

“El pais pas6 de tener un 91% de cobertura a un 97% durante el primer
aio de Gobierno del Presidente Santos” (EI Espectador, 2011. “Colombia
quedd ad portas de cobertura universal en salud”). Estas noticias se han
hecho frecuentes en el pais en los tltimos afios. Sin importar el mandata-
rio de turno, la cobertura se convirtid en el éxito de un sistema centrado
exclusivamente en el mercado. No obstante, particularmente en Colombia,
estos indicadores son solo una cortina de humo para esconder la realidad
de la salud en el pafs.

Recientemente, este velo de ignorancia se ha venido rasgando con los
famosos escandalos de corrupcion de las Entidades Promotoras de Salud
0 EPS en el pais, recobros al Fondo de Solidaridad y Garantia o FOSYGA,
Instituciones Prestadoras de Servicios o IPS fantasmas, cédulas de personas
fallecidas inscritas en los sistemas de salud, la mala prestacion diaria de
los servicios de salud, manifestandose asi el delito social contra la salud de
los colombianos dia a dia.

Lamentablemente, aunque songraves todos estos asuntos, son solo el
efecto del verdadero problema: la exclusion social motivada por las logicas
del modelo econémico dominante que se incorporan a la prestacion de un
servicio tan importante como la salud.
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Para evidenciar lo anterior, el presente documento analizara el caso de
las enfermedades huérfanas en Colombia, las cuales, desde la promulgacion
delaLey 1392 de 2010, siguiendo los analisis econdmicos contemporaneos
delateoria del riesgo, quedaron excluidas de los sistemas de salud, creando
un sistema particular para su atencién que en la practica no aumenta su
atencion sino que, por el contrario, dificultan la verdadera prestacion del
servicio de salud, que de antemano ya afronta una contingencia social muy
fuerte al enfrentar una enfermedad que en la mayoria de casos es de dificil
diagnéstico, tratamiento y, en algunas ocasiones, de alto costo.

Para lo anterior, se realizard un recuento historico y un anélisis critico
del texto mismo de la Ley 1392 y de las motivaciones que llevaron a que
la iniciativa fuera ley de la Republica; luego se expondra brevemente en
qué consiste la teoria del riesgo, haciendo énfasis en como la seleccion
adversa y el riesgo moral estdn presentes en los analisis que justifican la
promulgacion de la Ley 1392 de 2010. Posteriormente, se realizara una
revision del concepto de democracia y Estado, a fin de identificar cuales
son los referentes filosdficos y politicos que sustentan la ley en mencién.
Finalmente, a manera de conclusion, se realizaran algunas reflexiones y
recomendaciones para la verdadera atencion de este tipo de patologias.

Evolucion y anélisis critico de la Ley 1392 de 2010

El 28 de febrero se conmemora el Dia Mundial de las Enfermedades
Huérfanas o Raras. Sin embargo, las familias que soportan la tragedia de
tener este tipo de enfermedades, de dificil tratamiento, recuerdan que a me-
diados de 2010 en Colombia se aprobd la Ley 1392, que legalizo la exclusion
delos pacientes con enfermedades raras del Sistema de Salud Colombiano.

La mencionada ley fue debatida en el Congreso de la Republica entre
finales de 2009 y principios de 2010 en las comisiones séptimas. El proyecto
de Ley 130 de 2008 del Senado, “por medio del cual se reconocen como en-
fermedades catastroficas, de alto costo o ruinosas a las enfermedades huér-
fanasy se adoptan medidas especiales por parte del Estado colombiano a la
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poblacion que padece enfermedades huérfanas”(Congreso de la Republica
de Colombia, 2008), fue presentado con el objeto de buscar, por parte del
Estado, una atencion eficaz para los pacientes con enfermedades huérfanas;
no obstante, la ley ha tenido el efecto contrario cuando se revisan en con-
junto las medidas implementadas mediante ésta y las medidas financieras
a nivel territorial con la Ley 1438 de 2011, que se vera mas adelante.

Haciendo un recuento sobre lo que fue el transito de este proyecto en
el Congreso de la Republica, se recuerdan algunos de los principales argu-
mentos que llevaron a su aprobacion y final sancion por parte del Presidente
de la Republica en 2010, tras la radicacion de la iniciativa por parte de los
senadores Dilian Francisca Toro, Juan Manuel Galan y Ubeimar Delgado
Blandon. Por la estructura del sistema de salud impuesto con la Ley 100
de 1993, quienes padezcan de enfermedades huérfanas deben recurrir a
instancias judiciales (principalmente tutela y derechos de peticion) y tener
la capacidad econdmica para acceder al servicio de salud. Ademas de las
barreras de acceso, que ya se volvieron tradicion en el Sistema de Salud
Colombiano, esta situacion implica una ruina econémica para las familias,
que deben sacrificar sus trabajos para cumplir con el cuidado del enfermo
y recurrir a su patrimonio para sufragar los gastos en salud.

Dada la realidad de quienes padecen enfermedades huérfanas, el pro-
yecto de ley y posterior ley de la Republica tiene como propésito lograr que
las enfermedades huérfanas sean incluidas como tema de interés general, y
que las necesidades de atencion sean cubiertas, sin limitar el derecho a la
igualdad por parte del Estado; este objetivo se lograria al incluir dentro del
grupo de enfermedades ruinosas o catastroficas el grupo de enfermedades
huérfanas o raras, aspecto ya normalizado por la Ley 972 de 2005°.

3 Esta ley, como muchas otras, establece que “bajo ningtin pretexto podrdn negar
la asistencia a un paciente con el VIH/SIDA o que padezca de cualquier enfermedad
de las consideradas ruinosas o catastroficas”. El paciente asegurado serd atendido
por la EPS y los gastos seran recobrados a una subcuenta del FOSYGA, y quien no
esté asegurado serd atendido por la respectiva entidad territorial. El corto articulado
restante se centra en definir medidas para regular, estandarizar la atencion y reducir
los costos del tratamiento de pacientes con VIH/SIDA.
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El diagndstico sobre el cual se basa laimperiosa necesidad de esta inicia-
tiva inclufa tanto las caracteristicas propias de las enfermedades huérfanas,
como la situacion de los que hasta el momento presentaban este tipo de
enfermedades. En el marco de la Ley 1392 de 2010, se entienden como
enfermedades huérfanas aquellas “crénicamente debilitantes, graves, que
amenazan la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 perso-
nas; comprenden las enfermedades raras, las ultra huérfanas y olvidadas”

Parala Organizacion Mundial de la Salud, OMS, este tipo de enfermeda-
des, por tener origen genético, no son curables, pero si se puede controlar
el deterioro mediante cuidados paliativos. Este reconocimiento implica que
debe enfatizarse en la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de
la identificacién temprana e impecable, evaluacion y tratamiento del dolor.
Adicionalmente, los cuidados paliativos deben corresponderse con una
atencién que incluya a profesionales de la salud que proporcionen apoyo
médico, psicoldgico y espiritual a enfermos terminales y a sus seres queridos
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).

Sobre la situacién de quienes hasta el momento habian padecido en-
fermedades huérfanas, se destacaba que su atencion se lograba en mayor
medida a través de acciones judiciales que después se pagarian alas EPS por
medio de los recobros al FOSYGA. Para 2008, se estimaba que alrededor de
tres millones de personas padecian enfermedades huérfanas, segin datos
de la Federacién Colombiana de Enfermedades Raras, FECOER; en 2012
pueden existir un total de cuatro millones de colombianos con enfermeda-
des raras, de los cuales tan solo 800 mil estan correctamente diagnosticados
(Federacion Colombiana de Enfermedades Huérfanas, 2012).

El principal problema dela Ley 1392 de 2010 es que, a pesar de reconocer
la existencia de las enfermedades huérfanas como enfermedades catastro-
ficas, establece que las Entidades Promotoras de Salud, EPS, no tendrédn la
responsabilidad financiera de cubrir el tratamiento, y saca de la esfera del
aseguramiento a quienes se vean afectados por las enfermedades raras.
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Con unalectura critica del primer articulo dela Ley 1392 (2010), se em-
piezan a dibujar las verdaderas intenciones de su promulgacion y, por ende,
de las enfermedades huérfanas del esquema de aseguramiento general:

Articulo 1°. Objeto delaley. La presente ley tiene como objeto reconocer que
las enfermedades huérfanas representan un problema de especial interés
en salud, dado que por su baja prevalencia en la poblacion, pero su elevado
costo de atencion, requieren dentro del SGSSS un mecanismo de asegura-
miento diferente al utilizado para las enfermedades generales, dentro de
las que se incluyen las de alto costo; y unos procesos de atencion altamente

especializados y con gran componente de seguimiento administrativo.

Para tal efecto, el Gobierno Nacional implementard las acciones necesa-
rias para la atencién en salud de los enfermos que padecen este tipo de
patologias, con el fin de mejorar la calidad y expectativa de vida de los
pacientes, en condiciones de disponibilidad, equilibrio financiero, accesi-
bilidad, aceptabilidad y estandares de calidad, en las fases de promocién,
prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion e inclusion social, asi
como incorporar los demas componentes de la proteccion social, mas alla
de los servicios de salud, para pacientes, cuidadores y familias, ddandole
un enfoque integral al abordaje y manejo de estas patologias. [Subrayado
propio fuera de texto].

Este primer articulo es politicamente es correcto, socialmente loable,
pero denota una clara preocupacién econémica. Los subrayados intencio-
nales evidencian en el primer parrafo la preocupacion financiera que tienen
las autoridades sobre este tipo de enfermedades y el interés de excluir a
las enfermedades huérfanas. Ahora bien, lo mds delicado estd cuando en
el segundo parrafo condicionan la atencion de este tipo de pacientes a la
disponibilidad y al equilibrio financiero.

Ahorabien, en el capitulo dos de la Ley 1392 (2010), estas restricciones
financieras se hacen mas evidentes afirmando que los costos se cargaran al
FOSYGA, pero que no afectaran los recursos destinados al aseguramiento
obligatorio. Por lo cual, se faculta al gobierno para “establecer un régimen
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especial de condiciones y tarifas maximas al cual deberd sujetarse el recono-
cimiento y pago de los costos de la atencion de dichas enfermedades”. En la
practica, esto ha hecho que los prestadores del servicio excluyan a este tipo
de pacientes bajo el argumento deque ya hay un régimen especial para ellos.

La exclusion de las enfermedades raras del Plan Obligatorio de Salud,
POS, y por tanto del circuito de financiacion a través de los recursos de la
nacion y otros fondos publicos, es acorde con el enfoque neoliberal de la
salud, que no considera posible que en Colombia sean incluidas en el POS
todas las prestaciones en salud. Bajo esta perspectiva, debe actualizarse de
forma juiciosa y periddica el POS, desarrollando mecanismos para permitir
lo que denominan un acceso justo, equitativo y coherente a las prestaciones
de salud (se refieren a un plan de beneficios minimo), que dejaran por fuera
a quienes sufren de enfermedades huérfanas (Fedesarrollo, 2012).

Dentro de las consideraciones para apartar del aseguramiento y finan-
ciamiento a las enfermedades raras, se requiere la concentracion de pacien-
tes en centros especializados que funcionan ceidos a guias nacionales e
internacionales, o porque debido a su alto costo puedan obtenerse ventajas
para las finanzas del pais a través de negociaciones que contemplen todos
los pacientes de Colombia (Fedesarrollo, 2012).

Ahorabien, en las aseveraciones realizadas en la exposicion de motivos
de la Ley 1392 (2010), no se cuestionaron siquiera, por ejemplo: ;Son las
enfermedades huérfanas sindnimo de enfermedades de alto costo? Para
la Federacién Colombiana de Enfermedades Huérfanas, FECOER, no es
del todo cierto. Al revisar sus boletines y pagina web, se evidencia que
algunas enfermedades raras son compatibles con una vida normal, si son
diagnosticadas a tiempo y se atienden correctamente.

Se necesitaron mas de dos afios para que el gobierno nacional iniciara la
reglamentacion dela Ley 1392, y solo hasta septiembre de 2012 se dispuso la
reglamentacion en su articulo nimero dos, que hace referencia al Registro
Nacional de Pacientes con Enfermedades Raras.
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Con el apoyo de FECOER, se ha podido realizar unalista con 1.400 en-
fermedades raras con presencia en Colombia. Pero aun hay mucho camino
por recorrer: no se han regulado las unidades especiales de atencion para
los pacientes con enfermedades huérfanas, principal elemento de la Ley
1392 de 2010, generando que los pacientes se encuentren en un limbo,
ahora no solo de tipo econdmico, sino juridico, sobre la responsabilidad de
la atencion en el marco del Sistema de Seguridad Social en Salud.

2. La materializacion del olvido a nivel econémico

Conlas Leyes 1392 (2010) y 1438 (2011), entra al ambito de los principios del
Sistema de Seguridad Social en Salud el principio de “corresponsabilidad”,
que establece la responsabilidad compartida entre la familia, la sociedad y
el Estado, es decir, para el individuo implica el deber por el autocuidado,
y para el caso de las enfermedades huérfanas no se definen los alcances,
especialmente para este tipo de enfermedades que tienen mayormente
un origen genético. Igualmente implicito en el sistema (ver principios de
igualdad y equidad), se encontrara el concepto de “capacidad de pago™: en
la universalizacion del aseguramiento, quienes requieran atencién en salud
deberan demostrar o no su capacidad de pago.

Adicionalmente, las anteriores leyes establecieron un mecanismo de
financiamiento en la atencion de las enfermedades huérfanas o raras,
que incluye el diagndstico, tratamiento, medicamentos, procedimientos y
cualquier otro servicio, asi:

« Recursos dispuestos por la Ley 715 de 2001, recursos del Sistema General de
Participaciones.

o Los recursos faltantes se financiardn a partir de la subcuenta de Eventos
Catastroficos y Accidentes de Transito (subcuenta ECAT) del FOSYGA.

Como una medida econémica complementaria, se autorizo al gobierno
nacional para que en un afio adopte un sistema de negociaciéon y compra,
que podra ser centralizado para la atencion de los pacientes de enferme-
dades huérfanas.
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Meses después a la promulgacion de la Ley 1392 (2010), tras el fallido
intento de declaracion de un estado de excepcion por parte del gobierno
nacional, se debi6 tramitar en el Congreso de la Republica lo que es hoy
la Ley 1438 de 2011. En ésta, las principales medidas estan relacionadas
con el giro de recursos, eliminando la “intermediacion de los municipios”;
adicionalmente establece que el objetivo principal del Sistema General de
Seguridad Social en Salud [SGSSS] debe ser el afiliado y, por lo tanto, los
recursos que financian a dicho sistema no podran ser destinados para algo
diferente. En el marco de esta ley, debe idearse un plan de beneficios que
priorice la seguridad, la integralidad y la efectividad, “se deben excluir del
plan los servicios que tengan que ver con procedimientos experimentales
0 que se ofrezcan por fuera del pais, asi como los relacionados con las
enfermedades huérfanas” (Herndndez, 2011).

Finalmente, la jurisprudencia constitucional debe considerar la sen-
tencia T-760, haciendo precisiones importantes, obligando al Estado a
modificar el plan de beneficios. En particular, en el Auto de Seguimiento
numero 226 se asevera: “las actualizaciones interiores del POS incentivaran
el acceso a servicios médicos para aquellas personas que sufren de enfer-
medades huérfanas y raras”. Surge la pregunta de como compatibilizar la
exclusion del ambito del aseguramiento de las enfermedades huérfanas
con la actualizacidn del POS propio del sistema, ahi otro capitulo del limbo
juridico econémico.

3. Riesgo y aseguramiento

Dentro de los avances del pensamiento econdmico hegemonico, que son los
cimientos del sistema neoliberal, la teoria del riesgo aparece en la palestra
publica con una serie de conceptos muy interesantes y particulares para
responder a las ya identificadas asimetrias de informacion que no permiten
al sistema capitalista de mercado funcionar adecuadamente, segun sus
propios argumentos.
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Estas ideas neoliberales y su fundamento tedrico también transforman
las logicas de la provision de los bienes sociales, como lo es la salud, al
tiempo que intentan homogenizar los productos para manejar un tnico
mercado,garantizando asi su poder en el mismo. Esto es lo que sucede
con las enfermedades huérfanas: deben ser excluidas del modelo de salud
general para que las mayorias tengan un mismo servicio, “el minimo en lo
posible”, y que no se vean afectados por las contingencias de grupos mas
vulnerables.

El manejo de la salud bajo este tipo de referentes tedricos no es nuevo, la
seguridad social en si misma estd fundamentada en esa teoria del riesgo, en
el aseguramiento. Es decir, en cubrir entre un pool de personas las contin-
gencias que el desarrollo de los planes de vida impone. Obviamente, estas
coberturas o prestaciones del servicios asegurado operan bajo las leyes delos
grandes numeros, es decir, que la probabilidad de ocurrencia sea muy baja
en relacion con el numero de personas que conforman ese pool de riesgo.

Bajo estos modelos de aseguramiento, las personas que padecen de una
enfermedad huérfana son consideradas como un punto extremo dentro de
este modelo de distribucion de riesgo, lo que afecta la normalidad tanto
desde el punto de vista estadistico, como empresarial y econdmico para
la prestacion del servicio. Sobre todo porque sus contingencias de vida,
aunque menos prevalentes, son mas costosas.

Los entes aseguradores, por tanto, se han apoyado en la academia para
comprender mejor estas dindmicas, y es de aqui que surgen ideas como
la seleccion adversa y el riesgo moral, condiciones que, segin la teorfa, se
deben evitar para que el modelo capitalista de mercado no caiga en una de
sus tantas fallas: las asimetrias de informacion.

Bajo esta pequefia introduccidn, véase ya formalmente en qué consisten
estas dos ideas que desde el aseguramiento y la teorfa de riesgo influyen
en la prestacion del servicio de salud y, por tanto, afectan a los pacientes
de una enfermedad huérfana.
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“Los problemas de Seleccion Adversa se presentan cuando una caracteris-
tica del agente es imperfectamente observada por el principal, esto implica
que el agente posee informacion privada antes que la relacién tenga inicio
de manera contractual. El objetivo principal que se busca al resolver un
problema de seleccion adversa es hacer que cada uno de los agentes de la
economia revele su “tipo’, sin incurrir en una distorsién social muy alta o
inaceptable. (Sarmiento, 2005, p. 19).

Analicense detenidamente las anteriores ideas, que Sarmiento (2005)
resume muy bien con respecto a esta teoria. En primera instancia, el agente
en este caso es el paciente con una enfermedad huérfana y el principal es el
asegurador; ahora, el subrayado intencional de la anterior cita quiere poner
en evidencia una situacion del manejo de las enfermedades huérfanas que
se salen de las mismas consideraciones tedricas. A saber, en la mayoria de
casos las enfermedades huérfanas son de dificil diagnéstico, por lo cual no
se puede afirmar que el paciente (agente) tiene informacion privada antes
de quelarelacion tenga inicio de manera contractual. Esto implicaria, desde
los argumentos de esta teoria, un actuar mal intencionado del paciente.

Ahora bien, asi esté informado de su patologia, el impacto en el desa-
rrollo normal del plan de vida del individuo y su familia es tan alto, que
sobrepasa su campo de accién social y econémico, por lo cual requiere de la
diversificacion de su riesgo entre un pool de personas,es decir, el modelo de
aseguramiento, aunque esto implique en algunos casos caer en la seleccion
adversa, que es adversa para el paciente si llegase a ser excluido.

Ahora bien, la solucién que se plantea para evitar este tipo de situa-
ciones desde los planteamientos tedricos es que el agente revele su tipo, es
decir, la informacion privilegiada que tiene a fin de que sea excluido del
poolinicial e incluido en uno en donde sus demas miembros compartan su
mismo tipo. Esto, desde el punto de vista del asegurador y los asegurados,
resulta conveniente y hasta equitativo, ya que el agente que por ocultar
informacion genere una situacion de seleccion adversa, estaria poniendo
su interés privado sobre el interés general. Por lo cual, desde esta ldgica,
merece ser excluido.
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No obstante, aplicar estos planteamientos tedricos a las enfermedades
huérfanas resulta inaceptable socialmente, porque dada la baja prevalencia
de la enfermedad y lo traumatico que puede resultar en muchos casos la
patologia para el paciente y su familia, despierta una conciencia social frente
ala cual habria que luchar si se les excluyera.

Estos pacientes han sufrido las acciones que toma el principal (el ase-
gurador) para solucionar la seleccién adversa, a saber, la exclusion o la no
prestacion del servicio, por lo cual muchas veces toca recurrir a caminos
legales como las tutelas para su prestacion. Paraddjicamente, es precisa-
mente la baja prevalencia y el miedo del mismo paciente a ser sefialado
socialmente como diferente en su comunidad lo que lleva a que estos casos
queden en el anonimato y pasen desapercibidos.

Véanse ahora los problemas asociados al riesgo moral en relaciéon con
las enfermedades huérfanas; nuevamente se parte del referente tedrico:

Los problemas de Riesgo Moral se presentan cuando la accién del agente
no es verificable o cuando el agente recibe informacién privada después
que la relacién ha sido iniciada. Es decir, tienen la misma informacion
cuando el contrato empieza, pero se generan asimetrias después. En estos
casos, es muy complicado o muy costoso para el principal verificar lo que
el agente hace. (...) La imposibilidad que tiene el principal de observar el
comportamiento del agente en su totalidad, lo obliga a tratar de influenciar
sus acciones a través de la tinica variable bajo su control, que es el producto,
ligando las ganancias del agente a la cantidad producida. Por ejemplo,
las contrataciones que constituyen en su forma de pago, las comisiones

[Subrayado propio fuera de texto].(Sarmiento, 2005, p. 15).

El caso de las preexistencias para la vinculacion a un seguro de salud es
un problema de seleccion adversa, cuando el paciente oculta la informacién.
Cuando el padecimiento se descubre luego de iniciada la cobertura del
seguro, se presenta una situacion de riesgo moral, porque precisamente,
como lo evidencia el subrayado intencional sobre las ideas de Sarmiento
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(2005), para el asegurador sale muy costoso prestar el servicio u ofrecer la
cobertura contratada.

Por lo anterior, el asegurador, para evitar estar en situaciones de riesgo
moral, cada vez establece mas amplios y nuevos procesos para el ingreso de
los pacientes a la cobertura en salud. En muchas aseguradoras de salud, es
comun que la sola declaracién de condicién médica del paciente no baste,
y lo someten a diversos exdmenes para estar seguros deque estan vincu-
lando apersonas sanas, porque pareciera que es mas importante cumplir
con sus escenarios financieros y no atender a quien realmente necesita de
un servicio de salud.

Ahora, estos andlisis, desde el punto de vista privado, aunque repro-
chables, pueden considerarse posibles, pues lal6gica privada y de mercado
trata de controlar al maximo su ciclo de negocio, donde la exclusion o la
no inclusién en el seguro de salud son permitidas.

Lo grave es que con la Ley 1392 de 2010, estas practicas de exclusion de
los sistemas de salud son legales y avaladas por el Estado, con la creacion de
un sistema de atencion paralelo, diferente al aseguramiento para quienes
padecen de enfermedades huérfanas; es, como se argumentaba anterior-
mente, la creacién de un nuevo pool de riesgos conformado por personas
homogéneas, es decir, todos los pacientes de enfermedades huérfanas. En
estos escenarios el sistema de aseguramiento es inoperante, pues la ley
de grandes nimeros no opera. Y ahora, el Estado, frente a esta situacion,
promete ofrecerles el servicio de salud sujeto a la disponibilidad y al equi-
librio financiero. Es decir, en pocas palabras, también los esta excluyendo.

Esto es lo mds condenable socialmente, que el mismo Estado, en contra
de sus fundamentos histéricos y filosoficos, de las luchas por el estableci-
miento de la democracia, decida ahora, bajo unos argumentos tecnocraticos,
prometer la prestacion de un servicio social al mas vulnerable, sujeto a su
equilibrio financiero. Es decir, hacen una exclusién técnica, contradicien-
do la misma Constitucién Politica de Colombia y la misma Declaracion
Universal de los Derechos Humanos. Los derechos del libre mercado, del
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prestador de servicios, se vuelven entonces mas importantes que el derecho
ala salud del ser humano.

4. Democracia, evolucién del concepto

La exclusion quedo a la orden del dia con la anterior seccidn, pero este
concepto tiene mucha mas historia. Siguiendo las ideas de Rosanvallon
(2007), la nueva cuestion social precisamente es la exclusion y la atencion
de la pobreza, que en si misma es otra forma de exclusion. Por lo cual, el
papel de las instituciones (Estado, mercado, familias) esta en prevenirla,
evitarla o por lo menos no fomentarla o apoyarla. Mas aun, para institucio-
nes como el Estado,que desde sus concepciones histéricas han surgido para
reestablecer un orden social cuando hay disparidades entre los individuos.

Partiendo de laidea central, que la democracia debe velar por el respeto
a las minorias y que por tanto la sociedad debe garantizar que el Estado
atienda al mas debil, se hara un breve recuento histérico del concepto
deEstado y democracia, a fin de entender porqué en un hecho al parecer
ahistorico, el gobierno colombiano, con la promulgacion de la Ley 1392
(2010) y posteriormente con la Ley 1438 (2011), quiere legitimar, desde
una légica tecnocratica, la exclusion de los pacientes de enfermedades
huérfanas de un derecho fundamental, como es la salud.

En las actuales condiciones politicas de Colombia, el mismo concepto
de la politica requiere ser abordado de manera formal, porque la praxis
politica del pais muestra que estd més cerca del tirano (segiin Platon y
Socrates) o del lobo de la famosa frase de Hobbes “El hombre es lobo
del hombre”, lo cual cuestiona permanentemente las practicas politicas,
evidenciando que en realidad el ejercicio del poder pareciera tener como
fin dltimo la dominacién de unos por otros. Pero esta dominacién ya no
es por el lobo en su estado natural, sino por el lobo politicus, es decir, por
aquella construccion teérica de la politica y de su aplicacion por las clases
dominantes, que siguen teniendo el instinto del lobo de acechar a su presa
a fin de someterla y sacarle provecho.
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Ahora, la historia da evidencias deque la lucha de la sociedad por se-
pararse de la tirania no es nueva, puesya desde los griegos se presentaba
a Esparta y Atenas como una forma opuesta a la tirania. La democracia,
precisamente, hace aparicion en este momento historico, bajo un precepto
que se podria pensar hasta hoy conserva: “una concepcion del Estado como
patria comun por encima de los intereses de los individuos” (Medina,
2011, p. 20).

Es evidente como la consolidacion del Estado y la democracia misma
son mucho menos idealistas que esta frase de Medina, que resume muy
bien las nociones de democracia griega. Lo plantea Foucault comentando
a Rousseau, cuando la sociedad empezd a establecer sus estructuras de
poder y sus propias reglas:

Rousseau, al elaborar su teoria del Estado, traté de mostrar cémo nace un
soberano, pero un soberano colectivo, un soberano como cuerpo social, o
mejor, un cuerpo social como soberano, a partir de la cesion delos derechos
individuales, de su alienacion y de la formulacion de leyes de prohibicion
que cualquier individuo esta obligado a reconocer, pues ¢l mismo se ha
impuesto la ley, en la medida en que es miembro del soberano, en la me-
dida en que él mismo es el soberano. [Subrayado propio fuera de texto.]
(Foucault, 1999, p. 111).

Este ejercicio de construccién del Estado, desde el analisis empirico,
muestra que se ha basado mas en la alienacion de derechos que en la for-
mulacion de leyes que permitan un disfrute comun de la vida. Es decir, una
vision individualista de la politica, de la democracia y el Estado mismo.

Garcia-Huidobro (2007) realiza un excelente analisis donde muestra
que el mismo Aristételes ira a mostrar la insuficiencia de esa vision indi-
vidualista de la politica, que tan vigente estd en nuestro tiempo.

El fin de la ciudad es, pues, el vivir bien, y esas cosas son medios para este
fin. La ciudad es la comunidad de familias y aldeas en una vida perfecta y
suficiente, y ésta es, a nuestro juicio, la vida feliz y buena. Hay que concluir,
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por tanto, que el fin de la comunidad politica son las buenas acciones y no
la convivencia” (Aristoteles,Politica) (...) Si Aristételes tiene razén, en el
nucleo de la polis estd no solo una comunidad de bienes que van mucho
mas alld de lo material, sino también una comun conviccion acerca de lo
justo y de lo injusto (Garcia-Huidobro, 2007, p. 107).

Cierto es que la vision aristotélica de Estado ha recibido muchas criticas,
basadas principalmente en que esta concepcion de polis y de la democra-
cia misma solo eran vigentes en la Grecia que vio nacer, crecer y morir a
los grandes fildsofos. No obstante, dejan un principio fundamental, un
axioma se podria decir, la nocidn de la justicia y del Estado como garante
de la misma.

Llamense monarquias, republicas, teocracias o democracias, es deber
de todas ellas, como soberano legitimado socialmente, velar por lo justo
y condenar lo injusto. Es decir, aplicar justicia. Sin embargo, éste es otro
concepto que se ha alienado, 0 como el mismo Aristételes plantea, citado por
Garcia Huidobro (2007, p. 110): “las cosas que no son justas por naturaleza,
sino por convenio humano, no son las mismas en todas partes, puesto que
no lo son tampoco los regimenes politicos”.

En este sentido, y retomando ideas mas aplicables a los regimenes poli-
ticos modernos, se hace necesario revisar los cimientos sobre los cuales se
construye el concepto de democracia, dado que actualmente es el sistema
o régimen politico de mayor presencia mundial. Aristételes, en su libro
de Politica, en el capitulo IV (Especies diversas de democracia) lo plantea
de la siguiente forma: “Por tanto, si la libertad y la igualdad son, como se
asegura, las dos bases fundamentales de la democracia, cuanto mas com-
pleta sea esta igualdad en los derechos politicos, tanto mas se mantendra
la democracia en toda su pureza’(Aristételes, 1995).

Notese que, si se siguen al pie de la letra las ideas aristotélicas, las
democracias actuales se estarian alejando cada vez mas de su esencia,
de su pureza. Para el caso que ataile, la exclusion provocada de facto por
la Ley 1392 de 2010hace cada vez mas dificil la igualdad de derechos, en
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particular el derecho a la salud. Pareciera que se hubiese retrocedido en
las concepciones mismas de salud, donde el estar enfermos era un castigo
de Dios, frente alo cual no se podia hacer nada, sino esperar la muerte; ese
pareciera el mensaje del legislativo a las colombianas y colombianos que
padecen de una enfermedad huérfana.

Terminando de revisar las ideas de Aristdteles y uniéndolas con las
nociones de democracia, él parte de “mostrar que la vida en la polis es
natural al hombre y, por tanto, una condicion para su plenitud. El poder,
por tanto, no es mas que una actividad de coordinacion y resolucién de
conflictos” (Garcia-Huidobro, 2007, p. 97).

La politica, vista como la resolucion de conflictos para alejarnos de ese
estado de inseguridad propuesto por Hobbes en el Leviatdn, terminara
convirtiéndose en el arte de la guerra, donde la dominacion pareciera
justificarse sutilmente por la alienacion de lo social. Guardando las pro-
porciones, si asi fuera el escenario actual, se estaria en manos entonces del
homo ceconomicus, quien tiene como su mascota fiel al lobo politicus. Y se
hace referencia a lo econémico porque la resolucion de conflictos no se da
en los campos de batalla, sino a través de procesos de negociacion cada
vez mas alienados por las l6gicas econdmicas dominantes. El mundo ya
no esta en guerra, estd en competencia perfecta como lo podria aseverar
un economista ortodoxo.

Otro autor importante para identificar las bases de las democracias
modernas es Rousseau, quien parte de una concepcion positiva de la na-
turaleza humana, en oposicion a Hobbes, afirmando precisamente que el
hombre por naturaleza vive en armonia en ejercicio de su principal derecho,
lalibertad. No obstante, los hombres limitan su libertad por conveniencia,
ya que no son capaces de enfrentarse por si mismos al medio ambiente para
extraerle los recursos necesarios para su subsistencia. En este sentido, el
contrato social consiste en la enajenacion de los derechos de los miembros
dela comunidad ala voluntad general o soberana, teniendo como condicion
que legitima la asociacion, que todos cedan sus derechos, especificamente
la libertad, pues asi se garantiza la igualdad, de modo que nadie retiene
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atribucién alguna que pueda derivar en desigualdades o injusticias para
los demas (Gonzalez, 2007).

Las anteriores ideas, parafraseadas de Gonzalez (2007), evidencian un
elemento fundamental en el pesamiento de Rousseau sobre la democra-
cia, ya también identificado en Aristoteles: la libertad y la igualdad como
condiciones parallegar a la justicia. Notese, ademds, que la limitacion dela
libertad puede darse en diferentes niveles y es solo la cesion en las mismas
magnitudes y por todos los aceptantes del contrato social lo que garantiza
la igualdad y por tanto la justicia. No obstante, dadas estas condiciones,
es indispensable la existencia del gobierno para garantizar estos procesos.

Del contrato entre los seres humanos resulta la necesidad del gobierno, de
mecanismos e instituciones que dirijan, confieran derechos, obligaciones
y elaboren leyes que fomenten la estabilidad y el orden social al organizar
adecuadamente a sus miembros. (...) Lo importante es que el soberano
es el pueblo, la totalidad de los asociados. El pueblo posee los derechos
suficientes, basicamente la libertad y la igualdad, para escoger la manera
en que seran dirigidos; en el momento en que el gobierno intente cualquier
accién en contra del soberano, puede ser destituido y reemplazado por otro
(Gonzilez, 2007, p. 326).

Vale la pena reflexionar sobre estas ideas de Rousseau, la candidez con
la que se cree que el pueblo puede hacer ejercicio de su poder y como una
vez conferido al gobierno se genera el problema del agente, expuesto desde
la teoria microecondmica. El conflicto de interés motiva en muchos casos
que el agente (el gobierno) responda a incentivos que le ofrecen desde
diferentes sectores de la sociedad (el principal) para mejorar su posicion
en la cesion de derechos, motivando en el agente el deseo de perpetuarse
en el poder para asi garantizar el mayor nimero de incentivos propuestos
por sectores de la sociedad con mayor poder econémico que otros.

Ahora bien, antes de seguir, vale la pena reflexionar que el concepto
de democracia en la modernidad ha mutado dramaticamente, adaptan-
dose a infinidad de ideologias al parecer disimiles entre si. Tomando las
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palabras de Huntington, “después de la Segunda Guerra Mundial, la palabra
democracia lleg6 a ser sindnimo de regocijo: todos estaban a favor de la
democracia; sus diversos significados proliferaron, pero su sentido esencial
desapareci¢”(Huntington, 1989, p. 5).Esta deconstruccién conceptual de
la democracia se debid principalmente al “tamario de las sociedades que
contaban millones de habitantes, de la complejidad de las clases sociales
de las mismas y de la variedad de concepciones politicas que en ellas se
fraguaron”(Comin, 2003, p. 28).

La democracia ha tenido permanentemente en su seno el concepto de
libertad e igualdad. Pero éstas han sido reinterpretadas por las condiciones
delasociedad en cada uno de sus momentos histéricos. El fin del feudalismo
y la implementacién de un nuevo modelo productivo, el capitalismo, se
entremezcld con el fortalecimiento de una clase burguesa,siendo la géne-
sis de las clases sociales, que en si mismas podrian controvertir el mismo
concepto de igualdad. Pero, a pesar de esto, la democracia salid victoriosa,
pues volvid a construir su significado. A manera de sintesis, “producto del
debate surgieron tres definiciones de democracia, en términos de fuentes de
autoridad, propdsitos o instituciones” (Huntington, 1989, p. 5). La primera
se valida si la fuente de autoridad es el pueblo; la segunda, por el contrario,
es un debate inconcluso, centrado en el establecimiento de unos propdsitos
que fomenten la igualdad y la justicia, conceptos que en si mismos también
perdieron su esencia con el surgimiento de las clases sociales. Y la tercera
corriente conceptual, centrada en las instituciones, es legitimada si se
garantiza que la eleccién de los sistemas de gobierno se haga de manera
frecuente y con la participacion de todo el pueblo.

Un punto interesante de este tltimo enfoque es la mercantilizacion de la
democracia misma, la cual termina siendo capturada por el paradigma eco-
noémico dominante. Un soporte de lo anterior es el siguiente:“la democracia
es competitiva, mientras que los sistemas autoritarios y totalitarios son no
competitivos (...) La definicién institucional de democracia proporciona
una serie de puntos de referencia —agrupados en su mayoria de acuerdo
a las dimensiones de Dahl de competencia y participaciéon” (Huntington,
1989, p. 16).
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No obstante lo anterior, estas ideas no son de generacion espontdnea.
Obedecen a un proceso histérico concreto desde lo social y politico. Por un
lado, el liberalismo y las doctrinas de los derechos naturales, fundamen-
tadas en las ideas de John Locke y otros pensadores de su época, fueron el
sustrato tedrico, y por el lado factico, el fruto de estos debates se consolida
con la Revolucion francesa (1789) y la Independencia Americana (1776),
con las declaraciones de derechos en Estados Unidos y con la famosa
Declaracion de los Derechos del Hombre y del Ciudadano, precursora de las
aun mas famosa Declaracién Universal de los Derechos Humanos (1948).

A continuacion se harduna recapitulacion de estos eventos importantes
para la construccion de los conceptos de la democracia. Se parafrasearan
las ideas de Comin (2003) y se complementaran los argumentos cuando
sea necesario.

El primer paso en la construccién politica de la democracia fue el na-
cimiento del Estado. Aunque en su forma inicial —el Estado absoluto- fue
ajeno aella, dicho fenémeno tuvo lugar a principios del siglo XVI en Europa.
Asi, la aparicion del Estado absoluto fue el resultado de la asimilacién de
unidades politicas mas pequefas y de mayor debilidad por una estructura
mucho mayor y con un poder también mas grande. El soberano, y en
definitiva la monarquia moderna, fue el actor que impulsé el surgimiento
del Estado moderno. Los soberanos absolutistas proclamaron para sf la
unica autoridad del Estado, asumiendo que solo ellos tenian el legitimo
derecho de decidir sobre cualquier asunto de la nacién. La legitimidad del
soberano, ademas, se fundamentaba en el derecho divino, que era el origen
de su poder absoluto. Pero, para poder gobernar vastos territorios con una
poblacién numerosa, fue necesario el desarrollo de una burocracia y de un
ejército de caracter permanente, lo cual supuso el nacimiento de las formas
de estatalizaciéon administrativas (Comin, 2003).

En ese Estado, los hombres establecen un contrato por el cual renuncian
atodos los derechos que tenian en el estado de naturaleza y los transfieren a
un soberano que garantice el orden yla seguridad. La sociedad surge como
la organizacion artificial en la que todos se someten al poder civil del Estado
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y cada hombre se somete al soberano con la condicién de que los demas
hagan lo mismo. Nétese que este enfoque historico del desarrollo moderno
dela democracia pareciera repetir las ideas expuestas por los griegos, pero
en esta nueva deconstruccion y construccion, como resultado de dicho
contrato, surge un estado todopoderoso, el Leviatan, que como una especie
de dios mortal aterroriza a los subditos con su poder. Definiendo segun su
voluntad lo justo y lo bueno, no hay poder por encima de él, goza de una
inmunidad total frente a los stbditos, es el inico que dicta las leyes aunque
no esta sujeto a ellas y no estd limitado por el derecho divino (Comin, 2003).

Es importante entender el fendmeno histérico descrito anteriormen-
te, donde se remplaza la teocracia predominante de la Edad Media por
una forma muy particular de democracia, donde los estados soberanos
entran a sustituir a Dios, quien fuedesplazado por movimientos como el
Renacimiento. Puede entenderse éste como un periodo de transicion entre
el fin del feudalismo como modelo politico, econémico y cultural-simbdlico,
y las formas de consolidacion de la democracia bajo el surgimiento de una
nueva clase social.

El comercio y el desarrollo de la actividad financiera dentro de los es-
tados se influyeron y potenciaron entre si, constituyendo una nueva clase
social cuyo poder econémico y capacidad financiera tendrian consecuen-
cias politicas notables dentro de los distintos estados. El florecimiento de
la burguesia trajo consigo una nueva filosofia politica, una idea de lo que
debia ser el Estado bajo el prisma de sus intereses y, en definitiva, una nueva
ideologia que se conoceria como el liberalismo, el cual se proyectaria en
términos politicos como la ideologia que defendia la secularizacién de la
politica, el estado constitucional, la propiedad privada y la economia de
mercado. Locke, en oposicion a Hobbes, plantea la siguiente ley natural:
“nadie debe danar a otros en su vida, libertad o posesiones”. Este fue el
inicio del liberalismo politico y el fin del absolutismo, el inicio del estado
liberal clésico. La concepcion liberal del Estado implicaba que éste debia
proteger los derechos y libertades del individuo, y que la esfera privada de
los individuos debia quedar a salvo de su intervencion. Finalmente, latltima
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pieza de este rompecabezas, que termind la construccion histérico-social
de la democracia comose laconoce actualmente, fue la Revolucion indus-
trial, que generd la aparicion de una clase obrera importante en nimero y
motivada por el pensamiento socialista de Marx, clase social que vendria
a generar oposicion politica a través de sindicatos, asociaciones obreras y
partidos politicos, lo que llevo al establecimiento de un estado democra-
tico, es decir, la constitucion de los derechos de primera generacion, los
derechos civiles y politicos. Vale la pena aclarar que esta categorizacion de
los derechos humanos aparece mucho después en la historia (1977), pero
como constitucion real de derechos civiles y politicos, es el establecimiento
de los estados democraticos su génesis (Comin, 2003).

En este momento histdrico, los oscuros lazos de las relaciones sociales
desembocan en dos de los mas tragicos acontecimientos de la humanidad:
la Primera y la Segunda Guerra Mundial. Pero es ésta ultima la que, como
fenémeno de dominacion social derrotado, va a tener un gran impacto en
la construccion de la democracia moderna. Es con la Declaracion Universal
de losDerechos Humanos en 1948 cuando se conciben los derechos de se-
gunda generacion, como compensacion social por la pérdida de vidasen la
guerra. El reconocimiento de desigualdades sociales injustas implicaba que
el Estado debia desarrollar instrumentos para mitigarlas, y el ciudadano es
concebido, por lo tanto, como titular de derechos individuales y politicos,
y como destinatario de los derechos econdmicos y sociales. Es en este
marco global donde el cumplimiento de la constitucion pasa a tener una
especial relevancia, ya que las sociedades son plurales y existen intereses
contradictorios, y para garantizar la cohesion social es precisa una garan-
tia reconocida por todos, la igualdad, pero esta vez reinterpretada como
igualdad de oportunidades (Comin, 2003).

Es de destacar que en esta reconstruccién social de la democracia, el
pueblo como soberano se reconfigura y se re-significa en el concepto de
sociedad civil, idea opuesta al pensamiento de Rousseau, quien veia a “la
sociedad como una asociacion, no como una suma” (Comin, 2003, p. 37).
Es relevante este hecho porque en las concepciones actuales se relega a
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la sociedad civil aser el contrapeso del gobierno, pero sin dotarla de ins-
trumentos para ejercer su funcion de control, impidiendo, de facto, que
pueda reivindicar el papel del pueblo como soberano. O en palabras de
Garcia (2008):“en la discusion actual sobre la democracia, si bien aparece
la sociedad civil, siempre lo hace como complemento o, dado el caso, con-
trapeso de las instituciones politicas que conforman el estado democratico
de derecho” (p. 28), generando asi en la praxis enfrentamientos o conflictos
entre la sociedad civil y el gobierno, lo que resulta paradéjico pues ambas
partes hacen parte del Estado, por lo menos en teoria.

Ahora, en medio de estas disputas, los problemas sociales realmente
importantes, la exclusion y la pobreza, son vistos desde la dptica de la
democracia actual como conflictos que hacen al gobierno ya la sociedad
civil corresponsables de los mismos, pero desdibujando sus causas y difi-
cultando su prevencion. Notese que esta concepcidn de corresponsabilidad
lo que realmente hace es des-responsabilizar a los verdaderos generadores
de exclusion. Por ejemplo, para nuestro caso de analisis, las enfermedades
huérfanas, ;qué responsabilidad real puede tener una persona que padece
de este tipo de enfermedades? Es cierto que no se puede generalizar y en
manos del paciente estd desarrollar actividades de prevencion, pero en
muchos de los casos su diagndstico, tratamiento o prevencion no son faciles
de realizar. Lo cual, en si mismo, no puede justificar que deban entonces
ser tratadas de manera diferencial.

Como enfermedades raras, su tratamiento médico debe desarrollarse de
manera diferencial, atendiendo sus particularidades, pero desde el punto
de vista de la gestion en salud y el manejo financiero no tiene sentido crear
un sistema de atencion diferencial a los ya existentes. En primer lugar por-
que, como ya se argumento en la seccidn pasada, la 16gica del seguro no
aplicaria, lo cual es valido si se va a decidir cambiar la forma de provision
de este servicio social.

Pero, sea cual sea la decision al respecto, en la practica se estd haciendo
mas costosa la atencion del paciente de una enfermedad huérfana, pues
estas trabas administrativas y burocraticas aumentan el gasto de bolsillo
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del paciente, sometiéndolo a las altas tarifas de los mercados de medica-
mentos. En segundo lugar, la creacién de un nuevo sistema va en contra de
los principios de solidaridad, ;a quién se le ocurre afirmar que se puede ser
solidario con alguien que padece de las mismas ausencias? Se puede hacer,
claro esta, pero a costa del bienestar propio. La solidaridad esta concebida
para que entre clases sociales, grupos etarios, género, o la categorizacion que
se utilice, se puedan compensar las carencias de unos con las abundancias
de otros. Es en este marco donde en realidad se puede hablar de libertad,
igualdad y fraternidad, es en este punto donde la democracia, como fené-
meno social, debe tener su mayor expresion.

No obstante, la democracia que hoy se tiene, como se puede concluir del
analisis presentado en esta seccion, estd cada vez mas alejada de su esencia,
de sus bases; ya la libertad es una palabra vacia, usada simplemente para
justificar procesos politicos 0 econémicos. Ya la palabra igualdad es un
anacronismo mas de nuestra modernidad, un eufemismo utilizado para
seguir perpetuando los procesos de dominacion de unas clases por otras.

Se esta actualmente no en un estado democratico, sino en un estado de
opinion. En palabras de Mejia (2012), “es la opinién de las mayorias, que
soportan pero no toleran minorias que busquen ponerse en contravia de sus
designios. Los polos se repelen pero se necesitan”. Es en este nuevo estado
donde una Ley como la 1392 de 2010 es aceptada y recibida con buenos ojos
por esa masa amorfa llamada sociedad civil, carente de conciencia colec-
tiva, pero dirigida muy habilmente por grupos con intereses individuales.

5. Discusién y recomendaciones de politica

Tras la legalizacion de la exclusion de las enfermedades huérfanas del
aseguramiento en salud con la Ley 1392 (2010)y la imposibilidad de su
financiamiento por las entidades territoriales tras los ajustes realizados al
sistema con la Ley 1438 (2011), se prevé un muy oscuro futuro del trata-
miento de estas enfermedades en Colombia y, por tanto, de las familias a
las que aqueja esta realidad. Hecho que, como se observé en el apartado
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anterior, deviene de los desencadenamientos actuales de un estado demo-
crético a un estado de opinion.

El principio que garantiza el funcionamiento de un sistema de salud de
aseguramiento y hace posible la atencion de las enfermedades huérfanas en
una sociedad, es el principio de lasolidaridad;éste ha querido ser limitado
y absorbido por la sostenibilidad, la eficiencia, la corresponsabilidad, entre
otros; lo que se busca es que, tras el aporte de todos los agentes al sistema, el
riesgo y el costo de unos pocos por padecer este tipo de enfermedades sea
lo suficientemente menor, haciendo posible la sostenibilidad a largo plazo;
no obstante, estas ideas aplicables a cualquier sistema de salud parecieran
ir en contravia a lo que se plantea en la Ley 1392 (2010).

Las enfermedades huérfanas o raras implican para cualquier sistema
de salud un reto en la atencidn, no solo por la posibilidad de contar con
mecanismos eficaces para su deteccidn, sino por la posibilidad de ser
tratadas oportunamente y con la tecnologia médica adecuada. Es por esto
que el éxito de la atencion de este tipo de enfermedades pasa por el éxito
de todo el sistema de salud.

La crisis estructural del sistema de salud colombiano depende tanto
del financiamiento, como del acceso y la calidad de los servicios, lo cual
ha generado en la ciudadania un descontento general, tanto asi que han
surgido iniciativas de reforma estructural al sistema, como la liderada por
la Alianza Nacional por un Nuevo Modelo de Salud, que con el apoyo de
congresistas de varios partidos radicaron el Proyecto de Ley Estatutaria
105/2012 Senado, que actualmente cursa en el Congreso. Este proyecto,
que concibe la salud como un derecho y elimina las exclusiones asociadas
a la capacidad de pago y el plan de beneficios, es una iniciativa de caracter
civil, que reune las inquietudes de pacientes, médicos, enfermeras y todos
aquellos que han considerado que el sistema de salud de la Ley 100 no
cumplié su cometido®.

4 A la fecha de revisién final del presente documento, este Proyecto de Ley
Estatutaria fue hundido en el Congreso y reemplazado por una Ley Ordinaria
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Cuando se analizan las estrategias de atencion de enfermedades huér-
fanas de diferentes paises, se observa un especial énfasis en la deteccion y
diagnodstico; esta fase secorresponde directamente con una red de atencién
primaria suficientemente sdlida y preparada para remitir casos especiales
a niveles mas especializados, por lo cual se requiere coordinacion entre
los niveles primarios y especializados. Complementario a este énfasis, los
medicamentos y el uso de tecnologia médica eficiente en la atencién de
enfermedades huérfanas y la investigacion es de vital importancia.

Como pensar en una atencion integral para las enfermedades huérfanas,
cuando se cuenta con un sistema de salud fragmentado, cuando se diferen-
cia entre la salud para pobres y para ricos, cuando la atencién primaria y
laespecializada estin desconectadas, cuando en Colombia mueren a diario
las personas por enfermedades que la ciencia médica conoce la cura, entre
otros problemas.

Indudablemente, se tendrd que pasar por una reforma estructural al
sistema de salud enfocada en el derecho y en la integralidad de la salud
como calidad de vida. Calidad de vida no solo para quienes tienen o han
tenido enfermedades curables, sino para quienes deben vivir con ellas,
como es el caso de quienes padecen enfermedades huérfanas.
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