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RESUMEN

La atenciébn en salud es una de las condiciones que todo ser humano
indistintamente de raza, nacionalidad, o posicion social busca obtener,-sin embargo,
en dicha atencion se observa una situacion particular como es el servicios a
pacientes con enfermedades de alto costo, por ello a través de esta monografia se
realiza un andlisis descriptivo y la revision de documentos referentes a
enfermedades catastréficas y de alto costo o patologias que implican un gasto

mayor para el sistema general de salud y para la persona que la padece.

Se hizo una busqueda bibliografica y consultas para la consecucién de
publicaciones y otros documentos de importancia, utilizando las siguientes
herramientas y fuentes, scielo.org.co; google académico; base de datos Universidad
de Cérdoba (eLibro.net, vlex, proquest). Para este trabajo se tomo en cuenta que el
estado de salud es uno de los factor que més afecta las variaciones en el costo, por
encima de otras variables como la edad, el sexqo y condiciones socioeconémicas,
se buscaran los diferentes documentos de normatividad relacionados a patologias
o enfermedades de alto costo. La busqueda bibliografica se centr6 en la
consecucién de material que ayudo6 a identificar como las enfermedades de alto
costo mas representativas estan documentadas en cuanto a normatividad (Leyes,
Decretos, Resoluciones). Es de mencionar, como a pesar de que cada enfermedad
tiene una normatividad que garantiza atencion integral, se observa que la falta de
claridad limita a los pacientes acceder a los tratamientos en los tiempos indicados,
llevando a algunos pacientes esperar tratamiento por varios meses inclusive; esta
situacion lleva a preguntarse qué dice la norma al respecto y como se debe hacer
para colocar ésta en funcionamiento. Con este analisis, se pretendia conocer lo
establecido mediante el Sistema de Seguridad Social en Salud sobre conceptos de
enfermedades catastroficas o alto costo, asi como el comportamiento de la
normatividad en las enfermedades de alto costo mas relevante. Por otro lado, se

buscaba hacer una descripcion de la normatividad que regula la atencion a
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pacientes con enfermedades catastroficas o de alto costo en Colombia. Desde toda
concepciodn, aun se evidencian muchas cosas que considera en lo relacionado a
normatizar servicios y tecnologias en la atencion de las enfermedades de alto costo,
en especial el hacer mas asequibles a las personas que lo padecen, esto se da
especialmente en: Transporte del usuario hacia la IPS, entrega con oportunidad de
medicamento 0 insumos necesario para sobrellevar su condicion de salud,
generacion de autorizaciones para consultas o procedimientos quirurgicos con la
oportunidad y pertinencia adecuados. Por otro lado se evidencion, el ajuste
frecuente que el estado mediante el Ministerio de la Salud y la Proteccion Social ha
realizado a la normativadad de alto costo y enfermedades catastroficas,

evidenciandose entre algunos aspectos lo siguiente:

Resoluciones que indican el ingreso de servicios, procedimientos y patologias a la
lista de enfermedades de alto costo. La creacion de una cuenta de alto costo con el
fin de asegurar los recurso que van destinados a la atencion de pacientes que
poseen esta patologia o son calificados por ellas. Apoyar instituciones que estan

dedicadas a la atencién de pacientes con patologias de alto costo.

Palabras Claves: Alto costo, Enfermedad Catastrofica, Norma, Cancer,
Complejidad.



ABSTRACT

Health care is one of the conditions that every human being, regardless of race,
nationality, or social position seeks to obtain, however, in such care a particular
situation is observed, such as services to patients with high-cost diseases. Through
this monograph, a descriptive analysis and review of documents referring to
catastrophic and high-cost diseases or pathologies that imply a greater expense for
the general health system and for the person suffering from it is carried out. A
bibliographic search and consultations were made to obtain publications and other
important documents, using the following tools and sources, scielo.org.co; Academic
google; University of Cordoba database (eLibro.net, viex, proquest). For this work, it
was taken into account that the state of health is the factor that most implies the
variations in it, above other variables such as age, sex and socioeconomic
conditions, the different normative documents related to pathologies or diseases will
be sought high cost. The bibliographic search focused on obtaining material that
helped to identify how the most representative high-cost diseases are documented
in terms of regulations (Laws, Decrees, Resolutions). It is worth mentioning that,
despite the fact that each disease has regulations that guarantee comprehensive
care, it is observed that the lack of clarity limits patients to accessing the treatments
at the indicated times, leading some patients to wait for treatment for several months
inclusive; This situation leads one to wonder what the standard says in this regard
and how it should be done to put it into operation. With this analysis, it was intended
to know what was established through the Social Security System in Health on
concepts of catastrophic diseases or high cost, as well as the behavior of the
regulations in the most relevant high-cost diseases. On the other hand, the aim was
to describe the regulations that regulate the care of patients with catastrophic or
high-cost illnesses in Colombia. From every conception, there are still many things
that it considers in relation to standardizing services and technologies in the care of
high-cost diseases, especially making it more affordable to people who suffer from

it, this is especially true in: user to the IPS, delivery with opportunity of medicine or
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supplies necessary to cope with their health condition, generation of authorizations
for consultations or surgical procedures with the appropriate opportunity and
relevance. On the other hand, it is evident, the frequent adjustment that the state
through the Ministry of Health and Social Protection has made to the regulations of
high cost and catastrophic diseases, showing among some aspects the following:
Resolutions that indicate the entry of services, procedures and pathologies to the list
of high cost diseases. The creation of a high-cost account in order to ensure the
resources that are destined to the care of patients who have this pathology or are
qualified by them. Support institutions that are dedicated to the care of patients with

high-cost pathologies.

Key words: High cost, Catastrophic Disease, Norm, Cancer, Complexity.



INTRODUCCION

En el sistema de salud mundial se identifican aspectos que pueden afectar de
manera directa no solo las finanzas del estado, sino también las finanzas de una
familia o una persona de manera individual, inclusive la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) hace un sefialamiento de como las enfermedades no trasmisibles
(ENT) lo que incluye enfermedades de alto costo, son la principal causa de muerte
en el mundo entero, habiendo causado 38 millones (el 68%) de los 56 millones de
defunciones registradas en 2012 y nuestro pais no es la excepciéon en este tema;
este es el caso que puede generar las enfermedades de alto costo, las cuales se
deben estudiar con el objetivo de orientar la gestion del riesgo en salud desde
distintos angulos, basandose especialmente en la normatividad y cuales han sido
los ajustes que se han dado en relacion a las enfermedades catastréficas o de alto
costo en Colombia.

Se debe considerar que al realizar un andlisis a la normatividad sobre enfermedades
de alto costo o catastroficas permite establecer un proceso gerencial de las
enfermedades en este grupo y de los individuos que la padecen, para identificar
cuales son sus deberes y derechos ante estas patologias.

Para este trabajo se tom6 en cuenta que el estado de salud es el factor que mas
afecta las variaciones en el costo, por encima de otras variables como la edad, el
sexo y condiciones socioeconOmicas, se buscé los diferentes documentos de
normatividad relacionados a patologias o enfermedades de alto costo. La busqueda
bibliografica se centrd en la consecucién de material que ayudé a identificar cémo
estan las enfermedades de alto costo mas representativas documentadas en cuanto

a normatividad (Leyes, Decretos, Resoluciones)

Tomando en consideracion lo anteriormente expuesto, la Resolucion 229 de 2020,
dice que la poblacion de Colombia debe “Recibir proteccién especial cuando se
9



padece enfermedades catastréficas o de alto costo. Esto implica el acceso oportuno
a los servicios de salud asociados a la patologia y a la prohibicién que bajo ninguin
pretexto se deje de atender a la persona ni pueda cobrarsele copagos ni cuotas
moderadoras”. Bajo este precepto se identifica como el estado ha desarrollado
diversas herramientas establecidas normativamente con el proposito de velar por
una adecuada atencién en salud para la poblacién con patologias de alto costo o
catastrofica.

La Superintendencia Nacional De Salud, a través de la Circular externa 04 de 2014
indica lo siguiente: “En especifico, las enfermedades catastréficas se han definido
por criterios como la alta complejidad técnica, el alto costo implicado, la baja
ocurrencia y la baja efectividad en su tratamiento” bajo estas condiciones es
importante identificar cuales son algunas de estas enfermedades y que

normatividad esta orientando a los diferentes actores en la prestacion del servicio.

Por otro lado, se debe reconocer que cada enfermedad tiene una normatividad
establecida por el estado que garantiza su atencion integral; sin embargo, se
observa que la falta de claridad en los lineamientos o normas limita a los pacientes
para acceder a los tratamientos en los tiempos indicados, llevando a algunos

pacientes a esperar tratamientos por varios meses inclusive.

Identificar patologias de alto costo es fundamental para alcanzar cobertura
financiera, lo que encierra los pacientes afectados, sus familias y la sociedad en
general contra el riesgo de dificultades financieras, es decir, de la probable ruina por
el pago de los servicios que requiere una persona cuando padece determinada
patologia catastréfica o de alto costo. A pesar de que la norma colombiana
considera la baja ocurrencia como uno de los criterios para la definicion de
enfermedades de alto costo (EAC), estas enfermedades constituyen un problema

creciente de salud, no solo en Colombia, sino en el mundo. En el mundo, la
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incidencia, la prevalencia y la mortalidad relacionadas con EAC van en aumento.
Las enfermedades no transmisibles y precursoras constituyen la primera causa de
muerte, tanto en paises de bajos ingresos como en paises de altos ingresos, y

Colombia no es la excepcion.

Por lo anterior, se pretende a través de esta monografia de compilacion responder
el siguiente interrogante ¢Cuales son las normas que regulan la atencion a

pacientes con enfermedades de alto costo en Colombia?

Asi mismo, se tiene como objetivo general describir la normatividad que regula la
atencién a pacientes con enfermedades catastroficas o de alto costo en Colombia;
para alcanzar este propdsito se toma en consideracion unos objetivos especificos

como.

» Interpretar los conceptos que se toman en cuenta para calificar una
enfermedad como catastréficas o de alto costo.

» Determinar las enfermedades catastroficas de mayor incidencia en
Colombia.

» Establecer los diferentes ajustes que se han dado a la normatividad entorno

a enfermedades de alto costo.
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1. DESARROLLO TEMATICO

1.1 CONCEPTOS PARA CALIFICAR UNA ENFERMEDAD COMO
CATASTROFICAS O DE ALTO COSTO

La Organizacion Mundial de la Salud, hace un sefialamiento de como las
enfermedades no trasmisibles (ENT) son la principal causa de muerte en el mundo
entero, habiendo causado 38 millones (el 68%) de los 56 millones de defunciones
registradas en 2012. Mas del 40% de ellas (16 millones) fueron muertes prematuras
ocurridas antes de los 70 afios de edad. De igual forma, declara que para el periodo
2011-2025, las pérdidas econdémicas acumulativas y relacionadas a estas
enfermedades en los paises de ingresos bajos y medios, y bajo el concepto que se
mantenga la situacion mundial actual, se estiman en US$ 7 billones. Sin duda un
costo descomunal que sobrepasa los costos anuales por implentar una serie de
acciones y conjunto de intervenciones de fuerte impacto para reducir la carga de
estas enfermedades que a la fecha se encuentra en US$ 11.200 millones por afio.
(OMS, 2014).

En la actualidad, el derecho a la salud en Colombia esta garantizado; la carta magna
o Constitucion Politica dice “La atencion de la salud y el saneamiento ambiental son
servicios publicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso
a los servicios de promocion, proteccion y recuperacion de la salud. Corresponde al
Estado organizar, dirigir y reglamentar la prestacion de servicios de salud a los
habitantes y de saneamiento ambiental conforme a los principios de eficiencia,
universalidad y solidaridad. También, establecer las politicas para la prestacion de
servicios de salud por entidades privadas, y ejercer su vigilancia y control. Asi
mismo, establecer las competencias de la Nacion, las entidades territoriales y los
particulares, y determinar los aportes a su cargo en los términos y condiciones
sefalados en laley. Los servicios de salud se organizaran en forma descentralizada,

por niveles de atencidén y con participacion de la comunidad. La ley sefalara los
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términos en los cuales la atencion basica para todos los habitantes sera gratuita y
obligatoria. Toda persona tiene el deber de procurar el cuidado integral de su salud
y la de su comunidad.” Constitucion Politica de Colombia, (1991)

Posteriormente mediante la reforma al Sistema General de Seguridad Social en
Salud (SGSSS) que se presentd a través de la Ley 100 de 1993 se brindaron
garantias a la prestacién de estos servicios los cuales apuntan a una adecuada
prestacion de servicios de salud a la poblacion colombiana de manera integral, lo
gue incluye a pacientes con enfermedades catastréficas o de alto costo; partiendo
de ese principio, la Superintendencia Nacional De Salud, a través de la Circular
externa 04 de 2014, Por la cual se imparten instrucciones respecto a la prestaciéon
del servicio de salud en personas con sospecha o diagndstico confirmado de cancer,
indica lo siguiente: “En especifico, las enfermedades catastroficas se han definido
por criterios como la alta complejidad técnica, el alto costo implicado, la baja

ocurrencia y la baja efectividad en su tratamiento”

Es de anotar, que no se debe echar a un lado como el Estado ha manifestado su
interés y preocupacion por las personas que padecen enfermedades catastroéficas,
es por esto que ha iniciado una atencién especial para este grupo de personas,
situacién expuesta mediante normatividad que busca garantizar que pacientes con
patologias de alto costo puedan desarrollar un estilo de vida digna con condiciones
integrales, lo cual se ha evidenciado mediante las diversos planes de beneficio
(PBS) hoy conocidos como Servicios y Tecnologias con Cargo a la Unidad de Pago
por Capitacion (UPC), donde si un paciente o usuario padece una enfermedad
catastrofica y requiere de un tratamiento para seguir su vida de manera “normal’,
ninguna Empresa promotora de servicios de Salud (EPS) o Empresa Obligada a
Compensar (EOC) podra negar sus servicios, antes por el contrario, esta obligada
a proveer la atencion al paciente de manera prioritaria y garantizar su tratamiento

bajo un concepto integral, que incluye la promocion de la salud, prevencion,
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diagnéstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion de la enfermedad, por lo que
ninguna entidades prestadoras de salud podra escudarse en que los pacientes no

poseen derecho a alguna atencién especifica.

Ahora bien, el Ministerio de Salud y Proteccion Social, indica cuatro parametros

especiales para calificar una enfermedad como alto costo organizado asi:

1.1.1 Desviacién del costo esperado. ¢Los recursos para la atencion de
determinada patologia superan un umbral determinado en un lapso de tiempo
determinado? observacion reiterada de la distribucion altamente desviada en los
costos de atencién en salud. Este punto indica que desde la concepcién de
administracion de la salud los recursos financieros cumplen un papel fundamental,
ya que se administra el riesgo no solo del estado de la salud o complejidad de la
salud del usuario sino también del riesgo financiero, por ello toda patologia que
pongan en riesgo la parte financiera de las diferentes EPS o EOC, se debe revisar
si esa patologia se debe llevar a alto costo, la cual recibird un tratamiento diferente

en lo financiero.

1.1.2 Cronicidad o persistencia. ¢La patologia afecta a personas cuyos
costos de atencion persisten por encima del umbral, afectando o permaneciendo
tres periodos diferentes? proporcion de individuos de regresar al costo promedio de
un periodo a otro incluso sin intervencion, razén por la cual deberia considerarse
gue los costos sean persistentes, es decir si se encuentren por encima del umbral

definido en diferentes periodos de analisis.

Este segundo item deja entrever que las condiciones de manejo de recursos que
pasen el umbral o tope de gastos financieros deben ser recurrentes, es decir que
si el paciente llega a recuperar su estado de salud y necesita de atencidén que sea

costoso o permanezca por encima del umbral no se catalogaria como de alto costo;
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sin embargo, si el tratamiento de dicha patologia no mejora sino que por el contrario

lleva al usuario a deterioro entonces se debe catalogar como de alto costo.

1.1.3 Posibilidad de gestion. ¢ La patologia es susceptible de intervencion
y manejo en los servicios de salud? debe tener desenlaces criticos como la muerte
o la necesidad de una terapia considerada una prestacion de alto costo o genere
discapacidad moderada a severa.

Con este aspecto se ha de considerar el grado de complejidad de la
institucién donde este usuario deba recibir la atencion, y mas alla se debe identificar
los efectos que la patologia tenga en el usuario, es decir hasta donde puede la
enfermedad llevar a incapacitar de manera permanente al paciente o incluso a la

muerte.

1.1.4 Distribucion en la poblacion. ¢La patologia tiene una prevalencia
normal o alta en la poblacién general?, este interrogante se enfoca en que para
catalogar una patologia como de alto costo ésta deberia ser frecuente en la
poblacién general, lo cual llevaria a ajustes en el manejo de las mismas y elaborar

protocolos que permitan una atencion integral a dichos paciente.

1.2 ENFERMEDADES CATASTROFICAS DE MAYOR INCIDENCIA EN
COLOMBIA

Aun cuando en la Ley 100 de 1993, se venia mencionando de una atencion integral
en salud, lo que por su puesto incluye la atencién a pacientes con enfermedades
catastroficas y de alto costo, y un aflo mas tarde se establece indicaciones al
respecto las cuales fueron ajustadas posteriormente, solo a través de la Resolucion
2565 de 2007, se indica que la primera enfermedad reconocida como de alto costo

es la Enfermedad Renal Crénica (ERC); no obstante dos afios mas tarde mediante
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la Resolucidén 3974 de 2009 se indica que se tenga como enfermedades de alto

costo, las siguientes:

Céancer de cérvix
Céancer de mama
Céncer de estbmago
Cancer de colon y recto
Cancer de prostata
Leucemia linfoide aguda
Leucemia mieloide aguda
Linfoma hodgkin
Linforma no hodgkin
Epilepsia

Artritis reumatoidea

LN N N N N N U N N RN

Infeccién por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) y Sindrome de

Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).

Sin embargo, lo expresado en 2009 no fue la dltima palabra, a través de los afios
se han anexado diversos procedimentos a esta lista, especialmente al realizarseles
actualizaciones a las patologias incluidas en el POS, conocido posteriormente como
PBS y hoy Servicios y Tecnologias con cargo a la Unidad de Pago por Capitacién
(UPC), es asi como la Resolucion 3512 de 2019, registra los siguiente: ALTO
COSTO. Sin implicar modificaciones en los servicios y tecnologias de salud
financiados con recursos de la UPC, entiéndase como de alto costo para efectos

del no cobro de copago, los siguientes eventos y servicios:

A. Alto Costo Régimen Contributivo:
1. Trasplante renal, corazén, higado, médula 6sea y cérnea

2. Didlisis peritoneal y hemodialisis

16



Manejo quirdrgico para enfermedades del corazon

Manejo quirdrgico para enfermedades del sistema nervioso central
Reemplazos articulares

Manejo médico quirargico del paciente gran quemado

Manejo del trauma mayor

Diagnéstico y manejo del paciente infectado por VIH/SIDA

© 0 N o O b~ W

Quimioterapia y radioterapia para el cancer
10.Manejo de pacientes en Unidad de Cuidados Intensivos

11.Manejo quirurgico de enfermedades congénitas

B. Alto Costo Régimen Subsidiado:

1. Trasplante renal, corazén, higado, médula 6sea y cérnea.

2. Manejo quirdrgico de enfermedades cardiacas, de aorta toracica vy
abdominal, vena cava, vasos pulmonares y renales, incluyendo Ilas
tecnologias en salud de cardiologia y hemodinamia para diagndstico, control
y tratamiento, asi como la atencién hospitalaria de los casos de infarto agudo
de miocardio.

3. Manejo quirdrgico para afecciones del sistema nervioso central, incluyendo
las operaciones plasticas en crdneo necesarias para estos casos, asi como
las tecnologias en salud y servicios de medicina fisica y rehabilitacion que se
requieran. Asimismo, los casos de trauma que afectan la columna vertebral
o el canal raquideo, siempre que involucren dafio o probable dafio de médula
y que requiera atencion quirdrgica, bien sea por neurocirugia o por ortopedia
y traumatologia.

4. Correccion quirargica de la hernia de nucleo pulposo, incluyendo las
tecnologias en salud y servicios de medicina fisica y rehabilitacion que se

requieran.
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7.
8.
9.

Atencion de insuficiencia renal aguda o cronica, con tecnologias en salud y
servicios para su atencién o las complicaciones inherentes a la misma en el
ambito ambulatorio y hospitalario.

Atencion integral del gran quemado. Incluye las intervenciones de cirugia
plastica reconstructiva o funcional para el tratamiento de las secuelas, la
internacion, fisiatria y terapia fisica.

Pacientes infectados por VIH/SIDA.

Pacientes con cancer.

Reemplazos articulares.

10.Internacién en Unidad de Cuidados Intensivos.

11.Manejo quirurgico de enfermedades congénitas.

12.Manejo del trauma mayor.

Lo anterior nos deja claro el interés que tiene el estado para la atencion a pacientes

no solo con patologia de alto costo, sino con procedimento o0 servicios que se

incluyen en esta condicion de alto costo; lo cual se indica que en el transcurrir del

tiempo se incluirdn nuevas patologias que ayuden de una u otra forma a aliviar la

situacion financeira de las EPS o EOC al incluirlas en la lista de alto costo y vistas

bajo un rubro especial establecido por el Ministerio de Salud. Cabe sefialar que en

la seleccién de estas patologias estan involucrados una serie de directrices

estabelecidas por diversos actores del sistema en salud.

1.3 NORMATIVIDAD ENTORNO A ENFERMEDADES CATASTROFICAS Y

DE ALTO COSTO

Al hablar de normatividad se hace necesario establecer qué es una norma juridica,

la cual es definida por el Sistema Unico de Informacion Normativa del Ministerio de

Justicia (SUIN) como “Reglas de conducta, emanadas de poderes legitimos,

siguiendo un procedimiento especifico de acuerdo a la jerarquia y competencia de

los 6rganos que las emiten. Pretenden regular la conducta mediante autorizaciones
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o prohibiciones”. Bajo este concepto es evidente que todas las acciones que en los
distintos campos administrativos o de accion de nuestro pais deben estar
normatizados y el sector salud no es la excepcién, estas normas estdn compuestas

entre otras por Leyes, Decretos, Resoluciones, y circulares.

A continuacion, se definen cada uno de ellos:

La Ley es una “Regla o norma que expide el Congreso, con sujecién a la
Constitucion, que contiene mandatos de caracter general y abstracto que se aplican
en el territorio nacional”, esto indica que al establecerse una ley esta sujeta de

manera directa a la constitucion, por lo cual establece un cumplimiento mayor.

Los Decretos son definidos como “Un acto administrativo emanado por el Poder
ejecutivo y que generalmente posee un contenido normativo reglamentario de una
ley, por lo que su rango es jerarquicamente inferior a las leyes”, se identifica en este
concepto que los decretos buscan aclarar aspectos de una ley que por

circunstancias especiales requieren de una especificaciéon de manera particular.

La Resolucion, se registra como un “Acto administrativo de caracter general o
especifico que se expide conforme a las competencias definidas en la Ley, con el
fin de adoptar decisiones o fijar procedimientos”, esta va hacia el actuar de una ley
o aclaracion de un decreto, llegando a ser mas especifico en el accionar de las
decisiones tomadas a nivel gubernamental, todas estas normas permitirdn conocer
como se ha tratado el tema relacionado con las enfermedades de alto costo en
Colombia.

Posteriormente, el Decreto 2699 de 2007, Define lo que es la Cuenta de alto costo.
Las Entidades Promotoras de Salud, de los Regimenes Contributivo y Subsidiado y
demas Entidades Obligadas a Compensar (EOC) administraran financieramente los

recursos destinados al cubrimiento de la atencién de las enfermedades ruinosas y
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catastroficas -alto costo- y de los correspondientes a las actividades de proteccion
especifica, deteccién temprana y atencion de enfermedades de interés en salud
publica directamente relacionadas con el alto costo, que en sendos casos determine
el Ministerio de la Proteccion Social, en una cuenta denominada “cuenta de alto
costo” que tendra dos subcuentas correspondientes a los recursos anteriormente
mencionados. Sin embargo este mismo decreto asigna una gran responsabilidade
como lo indica en su articulo 2 a La administracion de la “cuenta de alto costo” se
hard de manera conjunta por la totalidad de las Entidades Promotoras de Salud de
los regimenes Contributivo y Subsidiado y las demas Entidades Obligadas a
Compensar (EOC).

Es evidente que el establecimiento de la cuenta de alto costo es con el fin de
manejar los recursos que se direccionan exclusivamente para estas patologias de
manera adecuada y no afecte directamente la prestacién de servicios de patologias
regulares o no incluidas como alto costo, las cuales se puede decir estan

direccionadas mediante los Servicios y Tecnologias con cargo a la UPC.

Mediante Ley 1122 de 2007, se define lo que es el Aseguramiento del Alto Costo,
indicando lo siguiente, “Para la atencién de enfermedades de alto costo las
entidades promotoras de salud contrataran el reaseguro o responderan, directa o
colectivamente por dicho riesgo, de conformidad con la reglamentacién que sobre
la materia expida el Gobierno Nacional”, esta expresion deja dicho que los diferentes
pagadores no asumirian a su cuenta de manera directa el costo de la atencién por
servicios de alto costo, sino que se establecen mediante empresas aseguradores
reasegurar la atencién de los servicios de los usuarios tomando en consideracion el

manejo del riesgo en salud.

De igual forma, es necesario sefialar el por qué es fundamental establecer cuentas

de alto costo y especialmente en medicamentos, conndicién expresa asi:
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Se pueden enunciar cuatro motivos por los cuales el estado deberia intervenir
en la promocion de la cobertura de los tratamientos para este tipo de
enfermedades, especialmente del acceso a medicamentos de alto costo: 1)
a veces no alcanza con garantizar el acceso a bienes y servicios esenciales
para reducir las brechas en la salud de la poblacion; 2) es conveniente
generar un adecuado pool de riesgos, porque las respuestas individuales son
menos eficientes que las colectivas; 3) es necesario garantizar una respuesta
segura y adecuada en términos clinicos, y 4) si se la integra como parte del
derecho a la salud, la respuesta frente a las enfermedades catastroficas debe
ser homogénea en calidad. (Tobar, 2014, p. 3)

Lo sefalado por Tobar (2014), deja claro diversas situaciones que encierra la
atencién de alto costo para establecer una atencién integral, no obstante, es
fundamental conocer cuéles son los lineamientos en relacion a normatividad

relacionada a estas enfermedades.

De igual forma, se hace necesario involucrar al individuo en la busqueda de
actividades que de una u otra manera apunten a una condicién saludables como
iniciativas atractivas incluso donde los aspectos de creencias personales derivadas
de la interaccion con el medio, la sociedad y la cultura han sido trasmitidas de una
persona a otra desde diferentes fuentes que resultan creibles y legitimas (madre,
padre, amigos) los cuales determinan de una u otra forma el cambio en los
comportamientos de los sujetos, todo ello buscando conservar la salud y evitar
situacion propensas en desarrollar enfermedades que se transformen en alto costo

0 catastroficas.

La Resolucion 0247 de 2014, establece la obligacion de reportar los pacientes con

cancer a la Cuenta de Alto Costo por parte de las Empresas Administradoras de
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Planes de Beneficios (EAPB), incluidas las del régimen de excepcion, las
Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS), publicas, privadas y mixtas y
las Direcciones Departamentales, Distritales y Municipales de Salud, con ello es
evidente que el llevar un control de los usuarios con estas patologias permiten hacer
los ajustes e incremento en la respectiva cuenta de alto costo, y brindar una

adecuada atencion a los mismos.

De igual forma, mediante el Acuerdo 245 de 2003, se busca establecer una politica
integral para el manejo del alto costo, garantizar la adecuada atencion de los
pacientes afiliados a los regimenes contributivo y subsidiado, realizar vigilancia
epidemioldgica y mejorar la utilizacién de los recursos financieros del Sistema. Asi
mismo se establecen medidas con el objeto de controlar y prevenir la seleccion del
riesgo de los pacientes con los diagndsticos de VIH-SIDA e Insuficiencia Renal
Cronica, que permita corregir y prevenir la concentracién de estos enfermos para
evitar el desequilibrio financiero de las EPS y ARS del Sistema General de

Seguridad Social en Salud.

1.3.1 Enfermedad renal crénica. La enfermedad renal crénica (ERC) es
una de las enfermedades no trasmisibles que, a pesar de ser prevenibles, estan
ocasionando mayor mortalidad en mundo. En esta se incluye un grupo de
enfermedades heterogéneas cuyas manifestaciones y curso clinico dependen de la
causa y el tipo de afectacién, la gravedad, la tasa de progresion y las
comorbilidades. La ERC se define como una disminucion lenta, progresiva e
irreversible en la funcion renal, asociada directamente a la acumulacion de

complicaciones.(Lopera-Medina, 2016)

Entre las enfermedades consideradas de alto costo o catastroficas y determinadas
por el estado se encuentra la Enfermedad Renal Cronica (ERC), reconocida como

tal mediante la Resolucion 2565 de 2007, donde expresa: “Téngase como primera
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enfermedad de alto costo, la enfermedad renal cronica en fase cinco con necesidad
de terapia de sustitucion o reemplazo renal”. Es evidente que las condiciones en
cuanto a manejo de este tipo de enfermedades y el establecer recursos econémicos
para su tratamiento son muy altos, y especialmente con el agravante de un
recurrente deterioro de la salud del paciente y sin que se vislumbre una

recuperacion general de la salud.

Posteriormente, con el objetivo de ofrecer una adecuada atencién y que las
necesidades de estos pacientes sean atendidos de forma digna, se establecio la
Circular 038 de 2016, que trata sobre derechos y deberes de los pacientes con ERC;
normatividad que establece de manera pormenorizada las condiciones reguladas
mediante el gobierno para los pacientes con ERC y aquella atencion a la tienen

derecho por su patologia.

Con el andlisis de estas condiciones Lopez-Medina expreso la gran intencion de la
Ley 1438 del 2014, con la cual el Gobierno Nacional intentd responder a este
lineamiento mediante la unificacién del POS; sin embargo, se desconoce hasta el
momento el impacto de la norma en la cobertura y la calidad de la atencién para
estos pacientes, de igual forma sefiala que el manejo de la ERC esta condicionado
en cualquier pais por la forma de organizacion y el funcionamiento del sistema de

prestacion de servicios de salud.

Luego, en el marco de la Ley Estatutaria 1751 de 2015, quien en parte indica que
se debe buscar:

El acceso a los servicios de salud de manera oportuna, eficaz y con calidad

para la preservacion, el mejoramiento y la promocién de la salud. El Estado

adoptara politicas para asegurar la igualdad de trato y oportunidades en el
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acceso a las actividades de promocion, prevencion, diagnéstico, tratamiento,

rehabilitacion y paliacion para todas las personas.

El anterior enunciado refiere como lo que se desea por parte del estado es una
atencion integral para su poblacion, indistintamente de su condicion social o politica,
mas alla de todo eso que brinde un servicio desde la prevencion, condicion mejor
tanto para el usuario como para la administracion de los recursos por parte de las

pagadoras del servicio de salud.

Es de sefialar que el manejo de los fondos para la atencién de pacientes de alto
costo es de suma importancia, por ello mediante la Resolucién 185 de 2017, se
hacen unos ajustes a la normatividad a fin de hacer mas eficiente la gestién del
riesgo por parte de las EPS y EOC, se busca implementar estrategias que incluyan
un nuevo indicador que mida el porcentaje de pacientes con enfermedades

precursoras dentro de cada EPS.

Al revisar estas normas y confrontarlo con la observacion frecuente en las
instituciones prestadoras de servicios de salud (IPS), es la dificultad especialmente
de pacientes que viven en lugaren muy apartados para optener el servicio, no solo
de dialisis o hemo-didlisis, es mas alla, cuando hay que realizar un trasplante de
rifones, de lo cual segun la Red Nacional de Donacién y Trasplantes del Instituto
Nacional de Salud reporté que durante el 2014 se realizaron en Colombia 1.059
trasplantes de 6rganos, 761 de ellos de rifidn, en 643 (84,5%) de los cuales los

organos provenian de cadaveres.

Inclusive el periddico Vanguardia celebrando el Dia del Rifibn tomé como referencia
lo registrado por la Cuenta de Alto Costo, donde evidencia que 35.363 colombianos
fueron diagnosticados con ECR en estadio 5 durante el 2018, cifra que cada afo

reporta al sistema 5.804 nuevos casos con un 70% de solicitudes de trasplantes de
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los cuales 2.584 personas buscan un trasplante, situacion que no es nada alagadora
dada las noticias de pacientes que fallecen en espera de este transplante. Es
entones cuando se conoce que por muchas normas que se den al respecto el indice

de mortalidad por esta patologia sigue siendo alto.

1.3.2 VIH. El Programa de la Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD),
en un informa general sobre normatividad relacionada con VIH que estigma y
discrimana a los pacientes con esta patologia hace referencia a condiciones
especificas que permiten conocer aspectos de la ley no solo que benefician a los
usuarios sino tambien como se estigma a través de estas mismas normas, por lo
cual expresa como la deteccion precoz de la infeccién del VIH es crucial. Permite
el acceso al individuo al tratamiento antirretroviral que impacta en su calidad y
cantidad de vida. Adicionalmente, tiene un impacto favorable en la prevencion
primaria del VIH, sin embargo, se observa una estigmatizacién y discriminacion a
través de diferentes condiciones entre las que se encuentran regulacion
discriminatoria contra personas que viven con VIH o contra personas que quieren

acceder a la prueba para lograr un diagndstico. (PNUD, 2019)

Mediante la Ley 972 de 2005, el gobierno nacional determiné lo siguiente:

Declarese de interés y prioridad nacional para la Republica de Colombia, la
atencion integral estatal a la lucha contra el VIH -Virus de Inmunodeficiencia
Humana- y el SIDA — Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida-. El Estado
y el Sistema General de Seguridad Social en Salud, garantizara el suministro
de los medicamentos, reactivos y dispositivos médicos autorizados para el
diagndstico y tratamiento de las enfermedades ruinosas o catastroficas, de
acuerdo con las competencias y las normas que debe atender cada uno de

ellos.
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Esta instruccion expresa fue ratificada a través de la Resoluciéon 0273 de 2019,
donde se determins: Establecer disposiciones relacionadas con el reporte de
informacion respecto a la infeccion por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana
VIH y el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida SIDA; es evidente el gran interes
gue el gobierno nacional tiene sobre esta poblacion, al vigilar no solo las condiciones
de atencidbn momentaneas, sino el hacerles un seguimiento a cada uno de los
aspectos que el usuario con dicha patologia requiere, siendo uno de ellos la parte
afectiva, ya que hoy por hoy se observa instituciones encargadas exclusivamente
de pacientes con esta patologia, donde incluye tanto su atencién médica con
infectélogo, exdmenes de laboratorio, medicamentos y por supuesto
acompafiamiento psicoldgico y por trabajador social, lo que permite que el paciente

haga un manejo adecuado e integral de tratamiento y posicionamiento en la socieda.

Es evidente que aunque esta es una enfermedad que va deteriorando al paciente,
aun asi mediante directrices dadas en la norma busca que pueda ser un individuo
atil a su familia y a la socieda si recibe un tratamiento integral. De igual forma es
importante tomar en consideracion lo expresado por el informa del PNUD donde se
concluy6 que hoy en dia no existe criterios discriminatorios. Sin embargo, aun en la
practica y debido a que el cambio es muy reciente se siguen presentando practicas

discriminatorias en la donacién de sangre.

Adicionalmente, la exigencia de una asesoria previa y posterior personalizada,
también son barreras ya que van en contra de la naturaleza misma del autotest, que
quiere ser mas efectiva y que las personas se realicen la prueba en su casa sin
tener que acudir a un centro médico. También, se considerd que se debe incluir un
nuevo algoritmo en Colombia en donde se contemple el autotest. (PNUD, 2019).
Las anteriores consideraciones permiten identificar el pleno interes que tiene el
estado en brindar una atencién no solo con calidad sino también con sentido de

humanizacién e inclusion.
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1.3.3 Céancer. El cancer consiste en el desarrollo de células anormales que
se dividen y crecen sin control en cualquier parte del cuerpo. Las células normales
se dividen y mueren durante un tiempo programado, en tanto que las células
cancerosas no mueren y se dividen casi sin limite, convirtiétndose en masas
llamadas tumores, que al expandirse, destruyen los tejidos normales. (Defensoria
del pueblo, 2014), esta definicion expresada mediante el documento Derecho en
Salud de los Pacientes con Cancer de la Defensoria del Pueblo.

Sefiala ademas, que la jurisprudencia constitucional de manera reiterada ha
afirmado que existen personas que gozan de especial proteccion por parte del
Estado, imponiéndole al juez tener en cuenta que entre mayor vulnerabilidad del
accionante, mayor debe ser la proteccion. Entre las personas que gozan de esta
especial proteccién, por su estado de debilidad manifiesta, estan quienes padecen
enfermedades catastroficas o ruinosas, lo que obliga al Estado a brindarles una
proteccion reforzada. (Defensoria del pueblo, 2014).

Es necesario tomar en consideracion que la Organizacion Mundial de la Salud
(2017), indica que entre 30% y 50% de los canceres se pueden prevenir. No
obstante, para controlarlo no basta con promover la salud, puesto que la
implementacion de los estilos de vida saludables mas que requerir de voluntad
individual, también necesita de la creacion de politicas, leyes, programas, planes,
gue favorezcan cambios en el comportamiento de los individuos hacia estos estilos

de vida.

Por otro lado, la OMS en su Informe sobre la situacion mundial de las enfermedades
no transmisibles (2010), indicé que hay intervenciones costo-efectivas disponibles
en las cuatro estrategias generales de prevencion y control del cancer determinando
estas como: la prevencion primaria, la deteccion precoz, el tratamiento y los

cuidados paliativos.
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Es claro que al hacer una deteccion precoz permite que la poblacion no llegue a
desarrollar enfermedades de alto costo o en su defecto este llegua a una etapa en
donde las condiciones sean irreparables, este es el caso del cancer de mama, al
tomar en consideracion la sospecha ante los primeros signos y sintomas vy, si se
pueden costear, las revisiones a nivel poblacional, aumentan la posibilidad de

supervivencia.

Mediante la Ley 1384 de 2010, se establecer las acciones para el control integral
del cancer en la poblacién colombiana, de manera que se reduzca la mortalidad y
la morbilidad por cancer adulto, asi como mejorar la calidad de vida de los pacientes
oncolégicos, a través de la garantia por parte del Estado y de los actores que
intervienen en el Sistema General de Seguridad Social en Salud vigente, de la
prestacion de todos los servicios que se requieran para su prevencion, deteccion
temprana, tratamiento integral, rehabilitacion y cuidado paliativo. Es este caso se
determinan algunos programas de prevencion y deteccién que permita ayudar a la
poblacién con la identificacién a tiempo de estas patologias es decir hacer un

diagnéstico a tiempo de la enfermedad.

Para mejorar las condiciones registradas anteriormente, y proyectarse hacia ajustes
0 cambios que se estan presentando en la atencién de la poblacién Colombiana, se
han realizado igualmente unos cambios en la norma en relacién a planes como los
instaurados mediante la Resolucion 3280 de 2018 como parte del plan integral de
cuidado primario en salud, donde se debe verificar que la persona adulta mayor
accedio a las atenciones definidas en el esquema de intervenciones/atenciones en
salud individuales, en el caso contrario, ordenar o canalizar para su realizacion:
Tamizacion para cancer segun lo definido en el procedimiento de: Cancer de cuello

uterino; Cancer de mama; Cancer de prostata; Cancer de colon y recto.
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Sin embargo, la proyeccion de atencién no es solo en la poblacion adulta, también
para los nifios nifias y adolescentes a través de la Ley 2026 de 2020, se tiene por
objeto establecer medidas que hagan efectiva la proteccibn del derecho
fundamental a la salud de los menores de 18 afios con diagndstico o presuncion de
cancer, declarar su atencién integral como prioritaria, garantizando el acceso
efectivo a los servicios de salud oncopediatrica y fortalecer el apoyo social que
recibe esta poblacion. Es de recordar que esta poblacién sera nuestra poblacion
productiva e indistintamente también requiere de una atencién especial y con ello

ayudaria a la carga de la atencidn que sus padres tendrian sobre su tratamiento.

De igual forma, en el caso del cancer, por su complejidad y manejo, la Corte
Constitucional ha reiterado el deber de proteccién especial que deben tener las
entidades prestadoras del servicio de salud (EPS), y por lo tanto, ha ordenado que
se autoricen todos los medicamentos y procedimientos de los servicios y
tecnologias con cargo a la UPC y los no incluidos, que se requieran para el
tratamiento, incluso inaplicadas las normas que fundamentan las limitaciones a

dicha atencion.

Cabe destacar por ultimo la obligacion estatal, lo cual implica la provision de una
atencion integral, continua y equitativa; encerrando las dimensiones de promocion,
prevencion, curacion y rehabilitacion; lo cuales involucran el derecho vy
responsabilidad de las personas, familias y comunidades de ser protagonistas de
su propia salud, por lo que promueve procesos sociales y politicos que les permitan
expresar necesidades, percepciones, participar en la toma de decisiones, y la

exigencia y vigilar del cumplimiento de sus derecho. (Defensoria del pueblo, 2014)

1.3.4 Hemofilia. EI ministerio de Salud y la proteccion social (2015) indica

que “La hemdfilia es un trastorno congénito vinculado al cromosoma X, provocado
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por la deficiencia del favor VIl y IX de la coagulacion, en el caso de la Hemofilia A

y B respectivamente”.

Por otro lado, la Resolucién 0123 de 2015, cuyo objeto es:

Establecer el reporte de informacion de pacientes diagnosticados con
hemofilia y otras coagulopatias asociadas a déficit de factores de la
coagulacion, a la Cuenta de Alto Costo por parte de las Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud - IPS, las Entidades Administradoras de
Planes de Beneficios de Salud - EAPB incluidas las de régimen de excepcion
y régimen especial de salud y las direcciones departamentales, distritales y

municipales de salud.

En este objetivo es claro el hacer un seguimiento minucioso de lospacientes que
apacen dicha enfermedad, lo cual especialemnte esta envuelto es llevar un control
de los medicamentos y tratamiento que un paciente debe llevar especialemente por
el costo tan elevado que se este significa al sistema, se debe recordar que en
algunos casos por el manejo o la atencion a pacientes con dicha patologia se han

extraviados muchos recursos.

Esta ultima situacion dio pie a considerar el manejo minucioso de los recurso desde
la asignacion de los mismos a los pagadores como la contratacién de estos con los
pagadores; es por ello que mediante la Resolucion 1839 de 2019, se busca “Definir
los montos a aportar, reconocer y pagar a las EPS de los Regimenes Contributivo
y Subsidiado y a las EOC, en aplicacion del mecanismo adicional para ajustar la
desviacion de la siniestralidad Hemofilia -A Severa, una vez aplicado el mecanismo
de célculo para la vigencia 2019.” Esta resolucion y muchas otras son clara
evidencia de las intenciones por parte del estado en prestar servicios de salud a

poblacién con patologias de alto costo o catastroficas.
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Es evidente que los tratamientos a pacientes con hemofilia pese a que es un costo
alto, es mucho menor que el que tendria no brindar ningun tratamiento preventivo
al paciente, pues eso no solo afectaria su calidad de vida, e incluso lo pondria en
riesgo, sino que terminaria siendo mas costoso para el sistema de salud. En
promedio, segun las cifras de la Cuenta de Alto Costo, los pacientes con hemofilia
en Colombia reciben unas tres dosis semanales de la proteina, cuyo valor,
dependiendo del tipo de hemofilia que tenga el paciente y de su gravedad, puede

llegar a los 10 millones de pesos por dosis. (Colprensa, 2019)

Afortunadamente, en Colombia el nivel de atencion de esta enfermedad es muy
bueno en comparacién con otros paises de Latinoamérica o del resto del mundo.
No obstante, a pesar de estos resultados positivos, el tratamiento profilactico no
basta. Segun Karen Cortés, lider médico de la coordinacion de auditoria de la
Cuenta de Alto Costo, la atencion de pacientes con hemofilia en Colombia es
bastante cercana al 100%, lo que se ve reflejada inclusive en la atencion fisica y
sicosocial que les ayuda a enfrentar las complicaciones de una enfermedad que,
pese a los avances en los tratamientos, altera de todos modos la vida cotidiana de

los pacientes. (Colprensa, 2019).

Sin embargo, aun cuando los datos son alagadores, es de pensar como se estan
manejando los recursos para la atencién de estos pacientes desde los distintos
entes gubernamentales, donde estos recursos son extraviados o mal versados
como ocurrio en el Departamento de Cérdoba, noticia ampliamente conocida como
el cartel de la Hemofilia; por lo cual, se debe hacer una minuciosa auditroria a los
proceso para que los usuarios de esta patologia realmente sean los beneficiarios

de estos recursos y no se encuentren en distintas manos.
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2. DISCUSION

El debate sobre la sostenibilidad de los sistemas de salud y las diversas politicas
qgue los estados han desarrollado entorno a la salud esta presente en todos los
paises, sin escatimar nivel social, econémico o politico alguno. En todos estos se
distinguen las diversas consideraciones que brindan los sistemas en los cuales la
oferta de servicios y el acceso a los cuidados son segmentados, este es uno de los

casos a discutir en relacion a las enfermedades de alto costo y su parte normativa.

En todos estos se distinguen las diversas consideraciones que brindan los sistemas
en las cuales la oferta de servicios y el acceso a los cuidados son segmentados, en
este caso particular por el manejo de la atencién y especialmente el uso de los
recursos asignados para el mismo, donde los distintos pagadores buscan su lucro
particular y no vigilar la atencion o servicios que se puede brindar a un usuario con
patologias de alto costo, de ahi la necesidad de normatizarse la atencion de éstas

y asignar cuentas especificas para dichos rubros.

Desde toda concepcion, aun se evidencian muchas cosas que considera en lo
relacionado a normatizar servicios y tecnologias en la atencion de las enfermedades
de alto costo, en especial el hacer mas asequibles a las personas que lo padecen,
esto se da especialmente en: Transporte del usuario hacia la IPS, entrega con
oportunidad de medicamento o insumos necesario para sobrellevar su condicion de
salud, generacion de autorizaciones para consultas o procedimientos quirlrgicos

con la oportunidad y pertinencia adecuados.

Al examinar uno aspectos puntuales se encuentra que por ejemplo en los pacientes

con ERC, aun cuando hay una amplia normatividad, a muchos de estos se les

dificulta el acceso a la atencibn ya que no tienen recuersos para aisistir

regularmente a sus tratamientos, debido a que los pagadores del servicio no

mantinene contrato recurrente con transportadores con este propésito, de hai la
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necesidad de entablar acciones judiciales como los derechos de peticion y hasta
tutelas; situacién que no es lo correcto por el amparo de la norma ante estos

pacientes.

Otro caso particular son los pacientes con cancer, donde son frecuentes las tutelas,
un dato de ello se evidencia en el informe de 2018 de la Densoria del Pueblo, donde
sefala que en ese periodo se interpusieron 18.145, tutelas por oncologia, es obvio
gque muchas de los servicios estaban incluidos en el PBS, sin embargo los
prestadores no realizaban los procedimiento o prestaban los servicios acorde con
aspectos de oportunidad y accesibilidad. Ante estos datos es evidente que por muy
buenas que sean las normas o lo bien estructuradas que estan si los pagadores y
los prestadores no se colocan en el plan de ejecutarlas como estan estipuladas se
continuara con los altos indice de tutelas y problematica en la atencion a estos

pacientes.

Por dltimo y no menos importante es lo relacionado a la normatividad que regula la
atencion a los pacientes con Hemofilia, se identifican de manera clara y como se
aportsa en el documento se indica que estos pacientes reciben atencion hasta en
un 100%, sin embargo, la dificultad se da en el manejo de los recursos, ya que los
diferentes entes que manejan recursos para estos pacientes hacen valversacion de
fondos, aun cuando esto no es frecuente si es de cuidado, dado especificamente el
caso que ocurrié en el Departamento de Cérdoba, con el cartél de la Hemofilia,

donde con el visto bueno de los gobernantes de turno se malversaron fondos.

Por todo lo anterior, es fundamental que constantemente se haga una revision de la
normatividad que abarca a los pacientes de alto costo, para si contribuir a mejorar
un poco su condicion de vida; claro esta de igual forma establecer controles en el
manejo de los recursos para la atencion de estas patologias, y buscar que los

diferentes entes vigilen el uso que se da a los mismos, es evidente otra necesidad
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como lo es una comunicacion frecuente y clara entre los pagadores y los
prestadores de tsal forma que estos Ultimos no rechacen o atracen la atencion a

pacientes con las patalogias analizadas.
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3. CONCLUSION

Se hizo necesario ahondar en el conocimiento de la normatividad establecida en
nuestro pais relacionada con las enfermidades de alto costo, para asi identificar los
diversos cambios y su repercusion en una atencion adecuada en salud a pacientes

con patologias de alto costo o catastroéficas.

Un aspecto importante de esta situacion, es observar que las condiciones
normativas y juridicas hacen que el manejo de estas enfermedades se hagan mas
complejas, especialmente porque quienes legislan por lo general lo hacen hacia los
grandes poderes, y son estos quienes manejan diversos campos de la prestacion
de los servicios; no obstante, el analizar los diversos ajustes de la normatividad
evidencian que de una u otra forma se busca complementar o mejorar no solo las

condiciones del paciente sino también los de su familia.

Por otro lado, se evidencié el ajuste frecuente que el estado mediante el Ministerio
de la Salud y la Proteccion Social ha realizado a la normativadad de alto costo y
enfermedades catastréficas, evidenciandose entre algunos aspectos lo siguiente:

Resoluciones que indican el ingreso de servicios, procedimientos y patologias a la

lista de enfermedades de alto costo.

La creacion de una cuenta de alto costo con el fin de asegurar los recurso que van
destinados a la atencién de pacientes que poseen esta patologia o son calificados
por ellas. Es de mencionar como las EPS y las EOC tienen en sus manos la
responsabilidad de administrar financieramente los recursos destinados al
cubrimiento de la atencion de las enfermedades ruinosas y catastroficas -alto costo-
y todo lo referente a las actividades de proteccion especifica, deteccion tempranay
atencion de enfermedades de interés en salud publica directamente relacionadas

con el alto costo, determinados por el Ministerio de la Proteccion Social.
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Cabe sefalar que la administracion de la “cuenta de alto costo” se hara de manera

conjunta por la totalidad de las EPS y EOC.

Apoyar instituciones que estan dedicadas a la atencion de pacientes con patologias
de alto costo es una de las caracteristicas clara en la normatividad analizada, en el
caso del cancer, por su complejidad y manejo, hasta la Corte Constitucional ha
reiterado el deber de proteccion especial que deben tener los pacientes de alto costo
por parte de las EPS, y ha ordenado que se autoricen todos los medicamentos y
procedimientos de los servicios y tecnologias con cargo a la UPC y los no incluidos,

gue se requieran para el tratamiento.

Pero no solo a paciente con cancer, en el caso de pacientes con VIH ademas de
vigila las condiciones de atencibn momentaneas, también les hacen un seguimiento
a cada uno de los aspectos que el usuario con dicha patologia requiere, siendo uno
de ellos la parte afectiva, ya que hoy por hoy se observan instituciones encargadas
exclusivamente de pacientes con esta patologia, donde incluye tanto su atencién
médica con infectdlogo, examenes de laboratorio, medicamentos vy
acompafamiento por psicologia y trabajo social, lo que permite que el paciente

reciba un manejo adecuado e integral de su tratamiento.

Los paises brindan diferentes respuestas al desafio de disminuir la brecha entre los
gue acceden y los que no a un tratamiento oportuno en enfermedades catastroficas.
Pero todavia no se establecié un modelo satisfactorio para las personas y que
alcance, ademas, integralidad en la cobertura horizontal y vertical (la primera implica
gue se cubra a las personas con una misma patologia y la segunda que se cubran
todas las enfermedades catastroficas y todos los gastos generados por ellas). Se
pueden enunciar cuatro motivos por los cuales el Estado deberia intervenir en la
promocion de la cobertura de los tratamientos para este tipo de enfermedades,

especialmente del acceso a medicamentos de alto costo: 1) a veces no alcanza con
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garantizar el acceso a bienes y servicios esenciales para reducir las brechas en la
salud de la poblacion; 2) es conveniente generar un adecuado pool de riesgos,
porque las respuestas individuales son menos eficientes que las colectivas; 3) es
necesario garantizar una respuesta segura y adecuada en términos clinicos, y 4) si
se la integra como parte del derecho a la salud, la respuesta frente a las
enfermedades catastréficas debe ser homogénea en calidad.

Es dificil identificar el modelo de cobertura mas extendido, pero se puede inferir qué
abordaje de la problematica esta condicionado por el modelo de sistema sanitario
implementado en cada pais: sistema publico, de seguro social o de seguros

privados.

A continuacion se enumera un listado de herramientas empleadas por los diferentes
paises para avanzar hacia la universalidad en la cobertura de enfermedades

catastroficas.

a) Control de la oferta. En paises como Inglaterra o Canada, con
tradicion de cobertura universal y financiacion estatal, la tendencia es
cubrir a las enfermedades catastroficas a través de mecanismos
similares a los empleados para el resto de las enfermedades. La
principal debilidad de este modelo es la dificultad para contener el
gasto. En la préctica, las listas de espera funcionan como una camara
de descompresion que se emplea para ajustar el presupuesto a la

demanda.

b) Programas Nacionales para Enfermedades Catastréficas. Dentro
de su programa de asistencia farmacéutica, Brasil provee
medicamentos para enfermedades catastroficas. Algunas patologias,
como HIV/SIDA, insuficiencia renal crénica, trasplantes y los
tratamientos con medicamentos de alto costo, son financiados por el

Ministerio de Salud para todos los ciudadanos por igual. El abordaje
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de las enfermedades catastroficas se concreta mediante dos
programas: de medicamentos estratégicos y de dispensacion
excepcional. Estos ultimos son responsabilidad del Ministerio de Salud
y los Estados, conforme a lo acordado en la Comisséo Intergestores
Tripartite (CIT). También se cubren patologias como hepatitis viral B,
C, enfermedad de Gaucher y enfermedades oncoldgicas, entre otras.
Ademas, en 2006 por medio una resolucion ministerial se crea la
Comisioén de Evaluacion de Tecnologia en salud (CITEC) (Brasil, 2006
a) que define la incorporacion de nuevas tecnologias y regula su
cobertura por el Sistema Unico de Salud y los seguros privados (Brasil,
2006b).

Redistribucidon de los riesgos. En el caso de los seguros sociales,
una alternativa es no excluir las prestaciones vinculadas a las
enfermedades catastréficas de la canasta de prestaciones
aseguradas, pero regular la distribucion de los casos. En Colombia,
por ejemplo, el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud
(CNSSS) establecié en 2003 una politica de atencién integral de
patologias de alto costo que incluyé 4 componentes (Toro, 2010):
mecanismos de redistribucion del riesgo, control de seleccion del
riesgo, ajustes al modelo de atencion y procedimientos de vigilancia
epidemioldgica. En el marco de esta politica, se ordendé una
redistribucién de afiliados (con patologias de VIH-SIDA o insuficiencia
renal crénica) entre las aseguradoras por una Unica vez, con el
propésito de que cada empresa promotora de salud (EPS) y
administradoras de régimen subsidiado (ARS) tuvieran un numero
proporcional de casos en funcion del numero total de afiliados, con la
intencion de homogenizar el nivel de riesgo entre aseguradores. Las

enfermedades catastroficas estdn definidas en el manual de

38



d)

Actividades, Procedimientos e Intervenciones del Plan Obligatorio de
Salud (Colombia, 1994). Las patologias de alto costo son atendidas
por el Sistema de Seguridad Social Colombiano bajo un esquema
diferencial entre el régimen contributivo y el subsidiado. En el régimen
subsidiado, la cobertura es plena desde el momento de la afiliacion,
mientras que en el régimen contributivo existe un “periodo minimo de
cotizacion”. En ambos regimenes, estos eventos estan excluidos del

pago de copagos o cuotas moderadoras.

Seguros privados voluntarios especificos de enfermedades
catastréficas. En muchos paises desarrollados se implementaron
seguros privados voluntarios bajo la modalidad de pdélizas para
enfermedades graves (en inglés, dread disease insurance), es decir,
seguros destinados a brindar las coberturas faltantes o a
complementarlas a los que acceden las personas con capacidad de
pago. Por eso, la mayor debilidad de esta modalidad es la restriccion

para alcanzar la cobertura universal.

Las pdlizas surgen en Suiza y EE.UU. durante los sesenta y luego se
expanden a otros paises. En América latina no tuvieron mucho éxito.
En la actualidad, funcionan en Panama y algunos otros paises. Se las
puede dividir en dos grupos: los seguros para enfermedades graves y
los que estan vinculados a un seguro de vida. Este Ultimo es el mas
extendido dado que, en general, las enfermedades catastréficas estan
asociadas a una alta probabilidad de muerte. Entonces, la cobertura
de la enfermedad es concebida como un adelanto financiero del
siniestro que desencadenara el pago del capital asegurado en la
poliza, lo que facilita la resolucion de las brechas que pueden aparecer

en materia de prestaciones que deberia cubrir el seguro. Es dificil
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f)

hacer extensivo este tipo de seguros a sistemas universales, dado que

se vinculan en forma directa con la capacidad de pago.

Coseguros especificos. En algunos casos se desistidé de lograr la
cobertura universal y homogénea. Estados Unidos, por ejemplo,
implemento6 el modelo de seguros privados, que presenta coberturas
limitadas y asociadas a la capacidad de pago de los ciudadanos y en
la actualidad, constituye uno de los principales desafios a ser
superados por la reforma de salud que impulsa la administracion de
Barack Obama. Para disminuir la brecha entre la cobertura original del
aseguramiento publico para ancianos (Medicare) y para carenciados
(Medicaid) y la que necesitan los pacientes, las compafias
aseguradoras brindan un seguro privado: Medigap (Medicare, 2010).
El Medicare tiene cuatro tipos de cobertura: 1) cobertura hospitalaria
(se paga en gran parte mediante impuestos generales); 2) cobertura
médica ambulatoria (con una prima de U$S50 por mes); 3) Medical
Advantage Plan, conocida como Medicare + Choice, porque permite a
los beneficiarios inscribirse en planes de salud privados, y 4)
medicamentos, para los cuales también se paga una prima adicional.
Solo puede acceder al Medigap un ciudadano que ya tiene cobertura
hospitalaria o la ambulatoria de Medicare, y esta dispuesto, ademas,

a pagar la prima correspondiente.

Reaseguros. Es un seguro para aseguradores. Se trata de la
alternativa que consiste en proveer a los aseguradores (sociales o
privados) un seguro complementario que los compense en casos de
requerir desembolsos por cuidados para tratamientos de
enfermedades catastroficas. En Chile hay dos principales esquemas

de proteccidén social en salud: el Fondo Nacional de Salud (FONASA)
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g)

y las instituciones de salud provisional (ISAPRES). El primero tiene un
seguro catastrofico perteneciente al mismo FONASA. Las ISAPRES
tienen una cobertura adicional para enfermedades catastroficas
(CAEC), que si se cumplen ciertos requisitos, permite financiar hasta
el 100% de los gastos derivados de atenciones de alto costo, tanto
hospitalarias como algunas ambulatorias. A este esquema accede
cerca del 15% de la poblacion. El requisito es que el gasto en la
enfermedad catastréfica esté dentro de un rango determinado, entre
un monto minimo (franquicia) y uno maximo (tope). Para acceder a
este beneficio, una enfermedad es considerada catastrofica cuando la
suma de los copagos que genere, es decir, de los montos a pagar por
el afiliado, sea superior a un deducible determinado. Cubre las
prestaciones hospitalarias que no estan dentro del Programa de

acceso Universal a las Garantias Explicitas en Salud (AUGE).

Cuentas individuales de capitalizacién. Singapur, que hasta 1984
contaba con un sistema de salud similar al inglés, combina gasto de
bolsillo para gastos menores con cuentas personales de ahorro para
gastos mayores, incluido un seguro catastréfico complementario. En
el sistema de cuentas de ahorro, denominado Medisave, las personas
capitalizan recursos para la atencion propia y de sus familiares
directos, a partir de aportes obligatorios de trabajador y empleador en
partes iguales, los cuales representan entre un 6 y 8% del salario
mensual. En relacion con los gastos catastroficos, se financian a
través del Medishield, un seguro voluntario, pero con deducibles
elevados y copagos. Aquellos que aportan al Medisave quedan
automaticamente afiliados, salvo que expresen lo contrario. Si el
paciente no puede acumular suficiente dinero en sus cuentas, existe

un tercer sistema, denominado Medifund, que consiste en un fondo
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h)

financiado por aportes extraordinarios del Estado, cuyos rendimientos
financieros se usan para gastos de hospitalizacion de las personas

pobres.

Discriminacién positiva en la cobertura de enfermedades
catastroficas. Se considera discriminacion positiva cuando se
selecciona un grupo de patologias con protocolizacion para las cuales
se implementan mecanismos que aseguren la financiacion y verifiquen
la prestacion10. En el caso de la cobertura de las patologias de baja
prevalencia y alto costo, este concepto se refiere a la creacion de
subsistemas de salud especificos y concentrados en reducir el efecto
catastrofico de estas patologias. Dentro de la discriminacion positiva,
se pueden diferenciar tres arreglos institucionales diferentes: 1)
seguros universales, 1) fondos universales y Ill) fondos para extender

cobertura:

e Seguros universales de enfermedades catastréficas. En
Holanda, el sistema de salud est& organizado en funcion del
ingreso de las personas. Por un lado, estan los fondos de
enfermedad, que cubren a todos los ciudadanos que estan por
debajo de un determinado umbral de ingresos, es decir, al 72%
de la poblaciéon. A quienes superan ese umbral se los obliga a
contratar un seguro privado, muchas veces ofrecido por los
mismos fondos. En paralelo, toda la poblacion esta cubierta por
el Exceptional Medical Expenses Act (AWBZ), un seguro
universal que cubre determinados siniestros dentro de los
cuales se incluyen algunas enfermedades catastroficas. El
AWBZ se financia con impuestos generales y rentas al salario

y cubre situaciones sobre las que el Estado prefiere no delegar,
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como los cuidados crénicos para la tercera edad, practicas
preventivas y atencién primaria, que representan el 40% del
gasto en salud. Muchas enfermedades catastroficas que no son

cubiertas por el AWBZ, lo son por los seguros.

Fondos gue garantizan la financiacion de las prestaciones
de forma universal. En algunos casos, la discriminacion
positiva requirid la sancién de leyes para garantizar la
financiacion. En Meéxico, por ejemplo, las enfermedades
catastréficas estdn expresamente contempladas en la Ley
General de Salud, a través del Fondo para Gastos
Catastroficos. Este fondo se financia de manera solidaria con
recursos del Estado nacional y las entidades federativas. El
Fondo para Gastos Catastroficos se destina el 8% de los
recursos del Seguro Popular en Salud, un modelo de
aseguramiento publico que combina subsidio publico con
aporte de los usuarios. En la actualidad, Paraguay discute una
ley similar en el Congreso.

En Uruguay, mediante el Fondo Nacional de Recursos, cubren
determinados medicamentos de alto costo y procedimientos de
alta tecnologia para todos los habitantes, sin importar quién es
el asegurador primario de la atencion médica. Esto, no solo
garantiza la cobertura universal y equitativa frente a las
patologias catastroficas, sino que también avanza en la
protocolizacion de los tratamientos y vela por una seleccion
racional de las tecnologias y una calidad homogénea de los
cuidados. No se trata especificamente de un seguro para

enfermedades catastroficas sino de un esquema de pago. La
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cobertura resulta parcial, ya que se desentiende de otros
gastos, que son bajos para el gasto de bolsillo mensual, pero
inciden significativamente por su extension en el tiempo.

Su politica de seleccion racional se sustenta en que una vez
gque un medicamento resulta aprobado para su
comercializacion, se evalla su inclusion en el formulario
terapéutico de medicamentos (FTM) y solo entonces se
contempla su cobertura. Una de las principales fortalezas del
FNR reside en el caracter normativo de las guias de manejo de
las enfermedades catastréficas cubiertas, que si bien no
funcionan como guias de practica para el manejo de la
enfermedad en cuestion, su funcidon central consiste en trazar
el camino critico para definir si un paciente necesita un

medicamento de alto costo.

La correcta difusion y educacion al cuerpo profesional respecto
de las normativas de cobertura permitié reducir el nimero de
pedidos por parte de los médicos sin aumentar el numero de
rechazos desde el FNR. Es interesante destacar que el FNR no
limita su accion a la asistencia y tratamiento de estas
enfermedades sino que también desarrolla actividades en
medicina preventiva, porque esto reduce o retrasa la aparicion
de las enfermedades e impacta en los gastos que implican las
posibles complicaciones.

Fondos que expanden cobertura frente a enfermedades
catastroficas. Se trata de mecanismos que buscan alcanzar
una cobertura homogénea de las protecciones sociales frente

a las enfermedades catastroficas, al complementar las
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protecciones ya existentes. En Chile, por ejemplo, a través del
Aseguramiento Universal de Garantias Explicitas (AUGE)
establecido desde 2002, se seleccionaron un conjunto de
patologias (57) que fueron protocolizadas y se asumié como
objetivo que todos los ciudadanos accedan a los mismos
tratamientos independientemente de si estos son provistos por
el sistema publico (FONASA) o por el privado (ISAPRES).
Para implementarlo, el gobierno creé un fondo que financia las
prestaciones en el sector publico para extender la cobertura (en
sentido vertical) y garantizar la gratuidad de las prestaciones
para los segmentos mas pobres (tramos Ay B).

En Perq, el Fondo Intangible Solidario de Salud (FISSAL) fue
creado en 2002 como una entidad de derecho privado que
complementa las funciones del Seguro Integral de Salud (SIS)
al cubrir las prestaciones de salud, especialmente las de alto
costo. Sin embargo, contaba con un presupuesto insuficiente
para financiar estos tratamientos por completo, ya que no
recibia aportes del tesoro publico. Esta situacion cambié con la
Ley 29.761, de Financiamiento Publico de los Regimenes
Subsidiado y Semicontributivo del Aseguramiento Universal de
Salud, que crea la Unidad Ejecutora FISSAL y le da categoria
de Institucién Administradora de Fondos de Aseguramiento en
Salud (IAFAS) para el financiamiento de las enfermedades
oncoldgicas mas comunes, la insuficiencia renal cronica (IRC)

y las enfermedades raras (aquellas con muy baja prevalencia).
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