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Resumen

Las enfermedades huérfanas y de alto costo afectan a gran parte de la poblacion mundial, por su
dificil diagndstico, escaso tratamiento y el alto precio de los medicamentos se consideran de alto
costo, y de gran impacto econémico para el sistema de salud, ya que implica la asignacion mucho
mas alta de recursos, frente a los que se asignan a los usuarios por medio de la unidad de pago por
capitacion UPC, por lo tanto se realiza esta investigacion acerca de los factores legales que
intervienen en las enfermedades huérfanas y de alto costo en Colombia en un periodo comprendido
entre los afios 2010 a 2020, a través de una revision bibliografica de la normatividad vigente en
Colombia acerca de las enfermedades huérfanas y de alto costo desde el &mbito legislativo y

econdémico determinando las afectaciones al Sistema General de Seguridad y Social en Salud.

Palabras clave: Enfermedades huérfanas o raras, Sistema general de Seguridad Social en

Salud, Alto Costo, Enfermedades Catastroéficas.
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Abstract

Orphan and high cost diseases affect a large part of the world population, due to their
difficult diagnosis, little treatment and the high price of medicines, they are considered high cost,
and have a great economic impact for the health system, since it implies the much higher allocation
of resources, compared to those assigned to users through the unit of payment per capitation (UPC),
therefore an investigation is carried out on the legal factors that intervene in orphan and high cost
diseases in Colombia in a period between the years 2010 to 2020. through a bibliographic review
of the regulations in force in Colombia about orphan and high-cost diseases from the legislative

and economic sphere, determining the effects on the General Security and Social System in health.

Keywords: Orphan or rare diseases, General System of Social Security in Health, High Cost,

Catastrophic Diseases
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Introduccion

En Colombia por medio de la ley 100 de 1993 se establece el Sistema General de Seguridad
Social en Salud (SGSSS), cuyo propdsito es garantizar la prestacion de servicio de salud para
todos los que habitan en el territorio colombiano, a pesar de las diversas reformas que la ley ha
tenido siempre ha conservado sus principios que han permitido fortalecer la accesibilidad y
calidad de la prestacion de los servicios de salud a la poblacion, principios tales como:
universalidad, solidaridad, integralidad, unidad y participacién, con ellos existen la inclusion a
las personas independientemente de la enfermedad que padezca y también existen algunas
enfermedades, congénitas, o adquiridas, que manifiestan sintomatologias agudas y crénicas, a las
cuales el sistema las ha agrupado y denominado enfermedades huérfanas o raras, dentro de las que
se incluyen las de alto costo; y unos procesos de atencion altamente especializados y con gran
componente de seguimiento administrativo (Congreso de la Republica de Colombia).

Se estima que a nivel mundial existen de 6.000 a 8.000 enfermedades raras diferentes, por
ello en varios paises a nivel mundial de manera individual o colectivamente, en los Gltimos afios
han creado politicas e incentivos para la investigacion y proteccion de los pacientes con
enfermedades raras: sobre su etiologia, fisiologia, historia natural y datos epidemiolégicos, y de
manera sistematizada, cuya evolucién, tratamiento y seguimiento, con el propdsito de mejorar la
salud, calidad de vida y prestacion de los servicios. (Zauner & Maria, 2016)

A pesar de que las enfermedades huérfanas son de alto costo, y se considera que es una
problematica para el sistema salud en Colombia, también existen otras enfermedades de alto costo
gue no se clasifican dentro de las huérfanas, que hacen referencia al grupo de las enfermedades
Crobnicas no transmisibles (ENT), como son las enfermedades cardiovasculares, respiratorias

cronicas, cancer y diabetes. Las enfermedades de alto costo, también llamadas "enfermedades
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catastroficas™, constituyen un conjunto limitado de patologias de baja prevalencia que tiene un alto
impacto econémico. Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las enfermedades
catastroficas son aquellas enfermedades cuyo tratamiento involucra un costo directo mayor al 40%
del ingreso del hogar. Estas enfermedades requieren procedimientos complejos tanto para el
diagndstico como para el tratamiento.

En Colombia una enfermedad huérfana es aquella cronicamente debilitante, grave, que
amenaza la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 personas. Comprenden las
enfermedades raras, las ultras huérfanas y las olvidadas. (ley 1392 de 2010/ ley 1438 de 2011. Estas
enfermedades afectan no solo al individuo si no al sistema de salud, es por esto que en el afio 2010
se expidid la ley 1392 por medio de la cual se reconoce que las enfermedades huérfanas son de
especial proteccion y se adoptan normas tendientes a garantizar la proteccion social por parte del
estado colombiano, a la poblacién que las padece y a sus cuidadores ya que también el entorno
familiar se afecta, emocional y mentalmente, convirtiendo estas enfermedades en un caso altamente
complejo, pues ya no solo es tratamiento al enfermo si no que se incluye el nucleo familiar
(Minsalud, s.f.).

En nuestro pais para las enfermedades complejas y de alto costo existen muchas barreras
gue no van en concordancia con los principios, normas y decretos de la ley 100 de 1993 ni con el
concepto de salud emitido por la OMS que define a salud no solo como la ausencia de enfermedad,
sino como el completo bienestar fisico, mental y social de las personas.

En la presente Monografia se pretende identificar los factores legales que intervienen las
enfermedades huérfanas y de alto costo en el SGSSS en Colombia, logrando asi determinar si
enfermedades afectan econdmicamente al SGSSS, a través de una revision bibliogréafica la cual

permitira recopilar gran parte legislativa acerca de las enfermedades huérfanas y de alto costo.
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1. Descripcion del problema

1.1. Planteamiento del problema

De acuerdo con el boletin de OMS en Europa consideran que las enfermedades raras siguen
siendo un problema de alto costo para las instituciones y el gobierno, algunas de las personas que
padecen estas enfermedades mueren a temprana edad, debido a que se afectan multiples 6rganos y
sistemas: Nervioso, cardiaco, muscular, inmune entre otros. En los paises de la Unién Europea
(UE), toda enfermedad que afecta a menos de 5 personas por cada 10.000 se considera rara, la
mayoria de los pacientes padece enfermedades que afectan a uno de cada 10.000 habitantes o
menos. Segun la Agencia Europea de Medicamentos, hay entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras
distintas en la UE, que afectan a entre 27 y 36 millones de personas (Organizacion Mundial de la
Salud, 2012).

Si bien el centro de interés nacional no es particularmente problematico en muchos asuntos
sanitarios, en el caso de las enfermedades raras es desastroso. La razon es que ninguno de los 27
Estados miembros de la UE, inclusive los grandes, puede aspirar a ofrecer tratamiento para todo el
espectro de enfermedades raras. “Incluso en el Reino Unido (con una poblacion de 62 millones de
habitantes) algunos pacientes deben ser enviados al exterior para recibir tratamiento”. Cabe sefialar
que todo lo relacionado con estas enfermedades la OMS lo define como raras, sin embargo, el
término asignado en Colombia es enfermedades huérfanas, connotacion que aqui en adelante se le

dara (Organizacion Mundial de la Salud, 2012).

En un estudio en México por CARVAJAL Y NAVARRETE, cuyo proposito fue dar a

conocer acerca de las enfermedades huérfanas y el impacto que estas ejercen en los pacientes, sus
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familiares y en los servicios de salud, muestran que el 80% tienen origen genético y también en
80% de los casos se ha detectado el gen causante de la enfermedad; otras son canceres poco
frecuentes, enfermedades auto inmunitarias, malformaciones congénitas o infecciosas (Rodriguez
& Martinez, 2015).

En PerG un estudio realizados por LIZARASO Y FUJITA que titula Enfermedades Raras
o Huérfanas, en Peri més huérfanas que raras, nos muestra que se calcula que existe alrededor de
mas de 7.000 enfermedades como: sorderas, neurolégicos, musculares, circulatorios, cardiacos,
inmunoldgicos, metabolicos, dermatoldgicos, renales, respiratorios, discapacidad intelectual,
tejido conectivo, cancer, entre otras muchas enfermedades, que provocan un grado severo de
discapacidad crénica 0 muerte son “raras" por su prevalencia definida como menor a 5 en 10 000
habitantes; aunque puede ser tan rara como una Unica persona en el mundo (més de 7500 millones
en 2018) con la enfermedad. Sin embargo, sumadas todas las personas con enfermedades raras
hacen entre 5 a 7 % de la poblacion mundial que, trasladado al Perd, serian entre 1.5 a 2 millones
de compatriotas afectados. Lo de "huérfana™ es porque no tienen importancia ni para la sociedad,
ni los sistemas de salud, la industria farmacéutica y ni siquiera la propia academia (Fujita & Caparo,
2018).

También se ha detectado que las familias afectadas con ERH necesitan ser atendidas no
solo en sus necesidades hospitalarias cuando ya esta la enfermedad identificada; sino mucho antes,

teniendo el derecho de ser parte de un sistema de deteccion rapida y oportuna.

En Colombia el Ministerio de Salud y Proteccion Social define como enfermedades
huérfanas aquellas crénicamente debilitantes, graves, que amenazan la vida y con una prevalencia
menor de una po r cada 5.000 personas. Desde la Ley 1392 de 2010 en Colombia se reconocen

las enfermedades raras-huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes a
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garantizar la proteccion social por parte del Estado a la poblacion. A partir de esta reglamentacion
se ha priorizado el evento Enfermedades Raras-Huérfanas en el Sistema de Vigilancia en Salud
Publica.

El listado oficial de las enfermedades huérfanas que son reconocidas en el sistema de salud
colombiano se ha actualizado en tres oportunidades como lo establece la Ley. EI mé&s reciente
(Resolucidn 5265 de 2018) establece que son 2.190 las enfermedades codificadas e incluidas en el
actual listado.

El Registro Nacional de Pacientes con Enfermedades Huérfanas reporta al 31 de enero de
2020, 52.753 casos confirmados en el pais, las primeras diez enfermedades que concentran el 32%
del total de los casos registrados, en su orden se encuentran: la Esclerosis Mdltiple, el déficit
congénito del factor V111, laenfermedad de VVon Willebrand, sindrome de Guillain-Barré, miastenia
grave, displasia broncopulmonar, drepanocitosis, esclerosis sistémica cutdnea difusa, la
enfermedad de Crohn y fibrosis quistica.

Las enfermedades raras o huérfanas por su dificil diagndstico, escaso tratamiento y el alto
precio de los medicamentos se consideran de alto costo, y de gran impacto econémico para el
sistema de salud, ya que implica la asignacion mucho maés alta de recursos, frente a los que se
asignan a los usuario s por medio de la unidad por capitacion UPC, unidad de asignacién
establecida para la atenciéon de la poblacion colombiana, por lo cual las enfermedades raras o
huérfanas no puede ser atendidas usando la misma fuente de recursos del Sistema Social de
Seguridad en Salud, ya que generaria un desfinanciamiento de las metas de cobertura universal, ni
tampoco puede ser medida bajo los parametros de costo efectividad con los que se evalla los costos
en salud de las enfermedades, sino a través del concepto de rentabilidad social, responsabilidad

social y solidaridad (RAMIREZ & MARIN, 2011).
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En cuanto a las enfermedades de alto costo encontramos que son la principal causa de
muerte y discapacidad en el mundo, estas no son causadas principalmente por una infeccion aguda,
dan como resultado consecuencias para la salud y con frecuencia crean una necesidad de
tratamiento y cuidados a largo plazo. Estas condiciones incluyen cénceres, enfermedades
cardiovasculares, diabetes y enfermedades pulmonares cronicas (Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS)). En relacion con algunos paises identificamos estudios en donde se relaciona su
comportamiento, entre estos podemos mencionar que:

En Chile existe la Ley Ricarte Soto que establece una cobertura universal para los usuarios
de los distintos sistemas previsionales de salud, indistintamente de su nivel socioeconémico. Se
toma en cuenta el diagnostico y tratamientos con efectividad probada de once enfermedades de alto
costo, con un 100% del financiamiento (Parra-Baltazar, Pinto-Dongo, & Quispe-Iporra, 2016).

Actualmente, se encuentra en la primera etapa de aplicacion, se estima que pueda beneficiar
a mas de 4000 usuarios y en el transcurso del tiempo afiadir otras enfermedades.

En el Perd, el Ministerio de Salud (MINSA) cuenta desde el 2002 con el Fondo Intangible
Solidario de Salud (FISSAL), el cual financia una serie de enfermedades de alto costo (siete tipos
de canceres mas frecuentes, el tratamiento integral de la insuficiencia renal cronica y enfermedades
raras y huérfanas) en personas en pobreza. El seguro social (EsSalud) cuenta con una amplia
cobertura para sus asegurados (en su mayoria trabajadores formales), pero no cubre medicamentos
fuera de su prescripcidn farmacologica. (Parra-Baltazar et al 2016)

Por otro lado, las entidades prestadoras de salud (EPS) no brindan una cobertura para
enfermedades catastréficas ni para ciertas enfermedades genéticas, debido a que su cobertura es

limitada.
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1.2 Pregunta problema
¢Cudles son los factores legales que intervienen en las enfermedades huérfanas y de alto costo en

el SGSSS en Colombia durante el periodo 2010-2020?
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2. Objetivos

2.1 Objetivo general
Analizar los aspectos normativos relacionados con las enfermedades huérfanas y de alto
costo en el SGSSS en Colombia durante el periodo 2010- 2020.
2.2 Objetivos especificos
° Contextualizar los aspectos legales del funcionamiento del SGSSS en Colombia.
° Determinar los aspectos normativos relacionados con enfermedades huérfanas y de alto
costo en la prestacion del servicio de Salud en Colombia para los afios 2010-2020.
° Establecer si los aspectos normativos de las enfermedades huérfanas y de alto costo afecta

econdmicamente al SGSSS.

3. Justificaciéon

Con la presente monografia, se pretende mediante revision bibliogréfica identificar cuales
son los factores legales que intervienen en las cuentas de alto costo, por medio de una revisién
bibliografica sistematizada a través de publicaciones de fuentes de calidad, considerando la ley
1392y 1438 como realmente responden a ley 100 con toda sus modificaciones de leyes y decretos
para que a las personas afectadas con enfermedades huérfanas desde lo legal se garantice el
derecho a la salud como lo contempla la constitucion politica de Colombia en el articulo 49
(Constitucion Politica de Colombia, 1991), de tal manera que se evidencie que es lo que se debe

mejorar para tal proposito.
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Desde el programa de administracion en salud de la Universidad Antonio José Camacho
(UNIAJC) como profesional en nuestro proceso de formacion con el presente trabajo que va a
nutrir el proyecto macro que lleva como titulo- FACTORES LEGALES QUE INTERVIENEN EN
EL SGSSS EN COLOMBIA DURANTE EL PERIODO 2010-2020. Las investigadoras del
presente trabajo aportan a modo de monografia, que permite desarrollar las competencias del
método investigativo como funcién esencial en la formacién profesional como integrante de
semillero del grupo investigacion LIDERADO POR LA DOCENTE ANGELA MARIA
VARELA, procurando que los resultados obtenidos den un aporte a la sociedad y al SGSSS.

Por todo lo expuesto anteriormente se desarrollara la presente monografia, a través de una
revision sistematica se va indagar la problematica de las enfermedades huérfanas en Colombia que
reportan las investigaciones publicadas en articulos de revistas indexadas, boletines informativos
de las instituciones de entes de salud, politicos, econémicos, tesis desarrolladas de trabajos de
grados que se encuentra en los repositorios de las bibliotecas de las instituciones de educacion
superior universitaria.

El aporte que le da a los estudiantes es conocer los pasos del método cientifico e
investigativo, desarrollar habilidades de conocimiento a la universidad, lograr el propésito que el
estudiante en el proceso de formacion a través de este proyecto que se vincula al proyecto macro
FACTORES LEGALES QUE INTERVIENEN EN EL SGSSS EN COLOMBIA DURANTE EL

PERIODO 2010-2020 y lo que puede aportar para la legislacion y la rentabilidad social afectada.
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4. Marco Referencial

4.1. Antecedentes

La falta de politicas especificas para las Enfermedades Raras genera dificultades de acceso
a la asistencia médica y protecciéon social. El diagnostico equivocado o la ausencia de diagndstico,
el desconocimiento médico, la ausencia de abordaje interdisciplinario médico-social, conduce a un
incremento de deficiencias fisicas, psicoldgicas e intelectuales, a tratamientos inadecuados o
incluso nocivos, a la exclusion social y el empobrecimiento econdémico, lo que vulnera la calidad
de vida de miles de pacientes, a pesar de que algunas enfermedades raras sean compatibles con una

vida normal si se diagnostican a tiempo y se abordan correctamente. (Nuestra Historia, 2011)

En ese sentido, en Colombia surge la Ley 1392 de 2010, “por medio de la cual se reconocen
las enfermedades huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes a garantizar
la proteccidn social por parte del Estado colombiano a la poblacion que padece de enfermedades
huérfanas y sus cuidadores” (Ley 1392 de 2010). Esta ley “garantiza los medicamentos y ayudas
diagnésticas financiados de la siguiente manera: para régimen subsidiado a cargo de la ley 715 de
2001 del sistema general de participaciones y para el régimen contributivo a través de la subcuenta

de compensacién del FONDO DE SOLIDARIDAD Y GARANTIA” (Arcila, 2017).

“El concepto de enfermedades “raras” se acufid por primera vez a mediados de la década
de los afios 80 del siglo pasado, en Estados Unidos, relacionado con el concepto de medicamentos
“huérfanos”. Se denominan enfermedades “raras” porque se caracterizan por su baja prevalencia
(ndmero de personas viviendo con una enfermedad en un momento dado) e incidencia (nimero de

nuevos diagnosticos en un afio)” (Rodriguez & Navarrete, 2015). Estas enfermedades son poco
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comunes, afectan a un porcentaje de la poblacion y sus sintomas pueden conducir a diagndsticos
errbneos, cuentan con muy poco apoyo en su inversion e interés para la investigacion en su

diagndstico y tratamientos oportunos.

En México, se calcula que se tienen identificadas entre cinco y siete mil enfermedades raras;
de las cuales, la gran mayoria (aproximadamente 80%) tiene origen genético; sin embargo, existen
otras en las que su origen es infeccioso, pasando por enfermedades oncoldgicas, degenerativas, 0
bien, aquéllas que ocurrieron durante la gestacion. Estas enfermedades pueden ser agudas o
cronicas, o bien, iniciar su sintomatologia en el nacimiento o en el transcurso de la vida,
apareciendo incluso en la edad adulta, pero alrededor del 75% inicia en la edad pediatrica. Tienen
en comun que producen discapacidad, afectando la calidad de vida y autonomia de quienes las
padecen, y que aproximadamente 30% de los pacientes muere antes de los cinco afios (Rodriguez,

Enfermedades Raras, 2015).

Gallego Solarte, Benavides Acosta, & Rosales Jiménez (2015) en su articulo Costos de la
enfermedad crénica no transmisible: la realidad colombiana, hacen una reflexion acerca de los
costos sociales y econdmicos de la Enfermedad Crénica no Transmisible en Colombia para
visualizar un indicador de carga de estas patologias, las cuales son un problema de salud publica
que impactan principalmente a las poblaciones con debilidad econémica y social, a través de la
revision de estudios realizados en Colombia entre el 2002 y el 2011, sobre los costos que generan
las enfermedades cronicas no transmisibles, se revisaron cincuenta estudios, de los cuales se
seleccionaron veintisiete que cumplian con los criterios de inclusion de la investigacion.

Por consiguiente, se realiz6 una revision de las enfermedades cronicas frente a sus costos,

logrando identificar que las enfermedades cardiovasculares es una de las enfermedades con mayor
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incidencia en la mortalidad, generando mayor demanda de los servicios de salud lo que se ve
representado en una carga alta para las entidades prestadoras de servicios de salud. Los autores
mencionan que “existen pocos estudios que aborden los costos generados por el tratamiento de los
pacientes con enfermedades cronicas no transmisibles que evidencien el impacto econémico que
sufren estas instituciones se deja de lado el costo econémico, familiar y social que debe asumir la
poblacion afectada” (Gallego et al. 2016). Los altos costos de estas enfermedades estan reflejados
por la complejidad del diagnostico y sus tratamientos los cuales se caracterizan por ser largos y

complejos.

Por su parte Martinez & Misnaza (2018), en el articulo Mortalidad por enfermedades
huérfanas en Colombia, 2008-2013, mencionan que las enfermedades huérfanas caracterizadas por
su baja prevalencia, comdnmente son de origen genético y degenerativo, y amenazan la vidas, en
su estudio pretende describir la mortalidad por enfermedades huérfanas y analizar la tendencia en
Colombia entre 2008 y 2013, a través de la realizacion de un estudio descriptivo en donde se analiz6
la tendencia de las tasas de mortalidad de certificados de defuncion, se calcularon las tasas

especificas de mortalidad y las ajustadas por edad y sexo.

Entre los resultados se encontré que entre el 2008 y el 2013, en Colombia se registraron
1.193.048 defunciones por todas las causas, se atribuyen 7.135 defunciones a enfermedades
huérfanas, es decir el 0,59%; 51,4% ocurrieron en hombres de todas las edades. La tasa media de
mortalidad fue de 2,53 muertes por 100.000 personas. La tendencia mostré un patron de ascenso,

aunque muy heterogéneo, en el territorio nacional (Martinez & Misnaza, 2018).
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4.2. Marco Tedrico

4.2.1. Enfermedades Huérfanas

Las enfermedades huérfanas o raras como la Ilaman en algunos paises corresponden a un
grupo de enfermedades incluidas en la clasificacion de enfermedades raras. Esta tiene su
caracteristica principal que es la baja prevalencia en la poblacién; sin embargo, se encuentran
diferentes definiciones entre paises. A continuacion, se mencionan algunas de las definiciones
existentes.

Segun la organizacién mundial de la salud (OMS), las define como un trastorno que afecta
de 650 a 1.000 personas por millén de habitantes, de las que se han identificado alrededor de 7.000
enfermedades huérfanas -raras las cuales han afectado al 7% de la poblacién mundial, aunque las
estimaciones varian de acuerdo con las definiciones legales establecidas por cada pais, por otro
lado paises como Estados Unidos las define como aquellas que afectan menos de 200 000 personas,
en Japon un namero inferior a 50.000 personas, Taiwan como inferior a uno por cada 10.000
personas y en Colombia, su prevalencia es menor de 1 por cada 5.000 personas y comprenden: las
enfermedades raras, las ultra-huérfanas y las olvidadas (Organizacion Mundial de la Salud, 2012).

De este modo, el Ministerio de Salud de Colombia define las enfermedades huérfanas como
aquellas que afectan a un nimero pequefio de personas en comparacién con la poblacion general y
que, por su rareza, plantean cuestiones especificas. Una enfermedad puede ser rara en una region,
pero habitual en otra. También existen muchas enfermedades comunes cuyas variantes son raras.
Las enfermedades raras son enfermedades potencialmente mortales, o debilitantes a largo plazo,
de baja prevalencia y alto nivel de complejidad. La mayoria de ellas son enfermedades genéticas;
otras son canceres poco frecuentes, enfermedades auto inmunitarias, malformaciones congénitas,

o0 enfermedades toxicas e infecciosas, entre otras categorias (Minsalud, s.f.).
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Por consiguiente, estas carecen de claridad dentro del sistema de seguridad social en salud
vigente, debido a su baja prevalencia y sobre todo a su dificil diagnostico, escaso tratamiento, alto
precio de los medicamentos los cual se consideran de alto costo, y ademas de gran impacto
economico para el sistema de salud (Arcila, 2017).

En Europa las enfermedades raras son aquellas que se caracterizan por una baja prevalencia.
En los paises de la Unién Europea (UE), estas enfermedades afectan a menos de 5 personas por
cada 10.000 se considera rara. (Organizacion Mundial de la Salud, 2012).

Las enfermedades huérfanas-raras mas frecuentes en los paises de la Unién Europea son la
ausencia bilateral congénita de conductos deferentes, enfermedad de origen genético que afecta a
los hombres y provoca esterilidad, la mayor parte de las enfermedades huérfanas-raras en Europa
se reportan prevalencias de un caso o menos por cada 100.000 personas, en enfermedades tales
como las hemofilias y la distrofia muscular de Duchenne.

Es importante mencionar que, no todas las Enfermedades Raras son de alto costo, algunas
porque no existen tratamientos innovadores para ellas se calcula que solamente existen Terapias
innovadoras y de alto costo para menos del 10% de las enfermedades huérfanas existentes. De otra
parte, algunas otras enfermedades podrian ser tratadas con muy poco presupuesto y serian
compatibles con una vida normal si se detectan a tiempo. Otras Enfermedades Raras nos suponen

mas gasto para el Sistema de salud que algunas Enfermedades Cronicas (Ley 1392 de 2010, s.f.).

4.2.2. Enfermedades de Alto Costo

“La normatividad colombiana define las Enfermedades de Alto Costo como aquellas que

representan una alta complejidad técnica en su manejo, alto costo, baja ocurrencia y bajo costo-
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efectividad en su tratamiento y en la modificacion del pronostico” (Lopera - Medina, 2017), dentro
de esta clasificacion se encuentran enfermedades no transmisibles como el cancer, la enfermedad
cardiovascular, la enfermedad renal crénica, las enfermedades huérfanas y olvidadas, también
enfermedades transmisible como el VIH/SIDA, las que afectan otros 6rganos y sistemas tales como
los problemas neuroldgicos y la epilepsia y todas aquellas enfermedades que requieren cuidados

intensivos, tratamientos quirdrgicos y trasplantes.

Cabe destacar que, en Colombia alrededor del 1y el 2% de la poblacion tiene enfermedad
de alto costo, lo que representa una carga enorme a nivel econémico para el sistema de salud,
debido a que se requiere disponer de recursos econémicos aun mayores para el manejo de las
complicaciones y tratamiento de este tipo de enfermedades.

Las enfermedades de alto costo que requieren complejidad técnica para su tratamiento
representan una carga alta para el sistema de salud, debido al costo tan alto para acceder a los
tratamientos y avances médicos, especialmente cuando la intervencion es tardia, cuando no se
puede hacer mucho por la salud del paciente. De ahi radica la importancia de la prevencion y la
promocion de la salud como la mejor alternativa por razones econémicas (David, Medina, Ramirez,

2006).

4.2.2.1. Enfermedades Crénicas no Transmisibles (ECNT):

Las enfermedades crdnicas no transmisibles, se definen como un proceso de evolucion
prolongada, que no se resuelven espontaneamente y rara vez alcanzan una cura completa, las cuales
generan una gran carga social tanto desde el punto de vista econémico como desde la perspectiva

de dependencia social e incapacitacion. Tiene una etiologia multiple y con un desarrollo poco
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predecible, presentan multiples factores de riesgo, con algunas excepciones su origen no es

contagioso (Robledo Martinez & Escobar Diaz, 2010).

Entre las principales enfermedades cronicas no transmisibles, se encuentran la cardiopatia,
episodios cerebrovasculares, cancer, diabetes y enfermedades respiratorias crénicas, las cuales son
causadas por factores de riesgo como la hipertension, el azlcar sanguineo elevado, la
hiperlipidemia, y sobrepeso/obesidad, que a la vez son el resultado de regimenes alimentarios no
saludables, inactividad fisica, consumo de tabaco y exceso de alcohol (Robledo Martinez &

Escobar Diaz, 2010)

En concordancia con lo anteriormente escrito, se relacionan los programas de promocion y
prevencion, a pesar de que en Colombia existe reglamentacién sobre un minimo de servicios que
deben cumplir las Empresas Prestadoras de Salud (EPS), para la promocion de la salud y la
prevencion de las enfermedades de interés en salud publica entre las cuales figuran la hipertension
arterial y la diabetes mellitus 2, por ser de alta prevalencia y generar complicaciones mas graves
que la propia enfermedad, las estadisticas de las Secretarias de Salud demuestran indicadores con
aumento en la incidenciay la prevalencia de estas enfermedades y la baja cobertura en la prestacion
de los servicios (Gallego Solarte, Benavides Acosta, & Rosales Jiménez, 2015).

Las enfermedades cronicas no transmisibles ocasionan méas mortalidad que los homicidios,
las neoplasias y las enfermedades transmisibles, asi como el nimero absoluto de muertes por esta
causa, en los Ultimos veinticinco afios, practicamente, se duplicaron, pas6 de 30000 muertes en el
afno 1980, a 55000 en el afio 2004. Estas cifras muestran la magnitud de la carga que representan
para el sistema de salud, principalmente si se tiene en cuenta que estas enfermedades son

consideradas de alta complejidad técnica y de alto costo (gallego Solarte, et al 2015).
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4.2.3. Financiamiento de las enfermedades huérfanas y de Alto Costo

De acuerdo con la Ley Estatutaria de la Salud de 2015, en Colombia se debe prestar y
financiar por parte del sistema de salud todo aquello necesario para los pacientes, a excepcion de
lo que sea cosmético, no tenga evidencia de su seguridad ni sea prestado en el pais y no tenga
registro sanitario expedido por la autoridad competente, es decir, el Instituto Nacional de Vigilancia
de Medicamentos y Alimentos (INVIMA), para que pueda comercializarse en nuestro territorio.
Esto significa que nuestro paquete de beneficios en salud (servicios, medicamentos, insumos, entre
otros), no solo es uno de los mas robustos de la regidn, sino que tiene pocos limites (Morales,

2020).

Los servicios y tecnologias de salud deben ser accesibles a todos, en condiciones de
igualdad, dentro del respeto a las especificidades de los diversos grupos vulnerables y al pluralismo
cultural. La accesibilidad comprende la no discriminacion, la accesibilidad fisica, la asequibilidad

econdmicay el acceso a la informacion. (Ley 1751 de 2015).

La ley 1392 de 2010 garantiza los medicamentos y ayudas diagnosticas NO PBS
financiados de la siguiente manera: para régimen subsidiado a cargo de la ley 715 de 2001 del
sistema general de participaciones y para el régimen contributivo a través de la subcuenta de

compensacion del Fondo de Solidaridad y Garantia, actualmente ADRES.

Dentro de los ultimos afios se ha conseguido establecer algunas politicas relacionadas con

la atencion a pacientes que padecen alguna Enfermedad Huérfana y de Alto Costo, por lo que en
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efecto se normalizé la ley 1392, sefialando que esta fue un gran avance y se enmarca con un gran
suceso. Sin embargo, se advierte que ain no se cuenta con protocolos 0 modelos integrales para la
atencion de estas enfermedades, como tampoco la financiacién y estructura econémica correcta
para enfrentarlas (Arcila, 2017). A pesar de que existen varias leyes como la Ley 1438 de 2011y
la ley 1392 de 2010, cabe resaltar que algunos medicamentos y ayudas diagndsticas que requieren
este tipo de enfermedades no estan incluidas dentro del plan de beneficios en salud, tal como lo
menciona Arcila (2017), impidiendo el acceso de los pacientes a tratamientos en el tiempo indicado
0 correcto y que las personas que las padecen tengan escasas posibilidades de recuperarse, o al
menos de contar con un tratamiento que les ayude a sobrellevarlas y mantener una calidad de vida

digna. (Ortega, 2020)

En cuanto a la financiacion de los medicamentos que requieren las personas diagnosticadas
por primera vez con una Enfermedad Huérfana o de Alto Costo, sera asumida por la ADRES
siempre y cuando la IPS realice el reporte al SIVIGILA y la EPS se encargara de reconfirmar el

diagndstico para que se efectue el reconocimiento del pago ante la ADRES (Vivas, 2020).

4.2.4. Situacion de las enfermedades huérfanas y de alto costo en Colombia.

Como es sabido, las enfermedades huérfanas son de baja prevalencia, pero es cierto que
cada vez cobran mas importancia por el costo econémico y social que implica la atencion de estas.
En realidad, dicha importancia solo queda en el tintero pues, aunque en los Gltimos afios se han
logrado definir algunas politicas claras en relacion a la atencidn de éstos pacientes y en efecto, la
ley 1392 fue un gran avance, conviene, sin embargo, advertir que ain no se cuenta con modelos

integrales de atencion en salud para estas enfermedades y el estado deja solas a las aseguradoras al
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momento de poner en marcha lo escrito en el papel y como si fuera poco no define la financiacion
de los tratamientos, rehabilitacion y necesidades del paciente y su familia al enfrentarse a
enfermedades incapacitantes, que alteran no solo la economia familiar sino el entorno social

propiamente dicho (Arcila, 2017).
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4.3. Marco Legal

Ley 100 de 1993

Por la cual se crea el sistema de seguridad social integral y se dictan otras disposiciones. La
Seguridad Social Integral es el conjunto de instituciones, normas y procedimientos, de que
disponen la persona y la comunidad para gozar de una calidad de vida, mediante el cumplimiento
progresivo de los planes y programas que el Estado y la sociedad desarrollen para proporcionar la
cobertura integral de las contingencias, especialmente las que menoscaban la salud y la capacidad
econdmica, de los habitantes del territorio nacional, con el fin de lograr el bienestar individual y la
integracién de la comunidad. El Sistema de Seguridad Social Integral tiene por objeto garantizar
los derechos irrenunciables de la persona y la comunidad para obtener la calidad de vida acorde
con la dignidad humana, mediante la proteccion de las contingencias que la afecten (Ley 100 de

1993).

El Sistema comprende las obligaciones del Estado y la sociedad, las instituciones y los
recursos destinados a garantizar la cobertura de las prestaciones de caracter econémico, de salud y
servicios complementarios, materia de esta Ley, u otras que se incorporen normativamente en el
futuro.

Ley 1392 de 2010

Es la primera Ley Colombiana de Enfermedades Huérfanas o Raras. Por medio de la cual
se reconocen las enfermedades huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes
a garantizar la proteccion social por parte del estado colombiano a la poblacion que padece de

enfermedades huérfanas y sus cuidadores (Ley 1392 de 2010).
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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 poblacién, pero su
elevado costo de atencion, requieren dentro del SGSSS un mecanismo de aseguramiento diferente
al utilizado para las enfermedades generales, dentro de las que sé que incluyen las de alto costo; y
unos procesos de atencién altamente especializados y con gran componente de seguimiento
administrativo. Para tal efecto el Gobierno Nacional, implementara las acciones necesarias para la
atencion 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, accesibilidad, aceptabilidad y estandares de calidad, en las fases de promocion,
prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion e inclusion social, asi como incorporar los
demés componentes de la proteccion social, mas all& de los servicios de salud, para pacientes,
cuidadores y familias, dandole un enfoque integral al abordaje y manejo de estas patologias (Ley

1392 de 2010).

Articulo 4. Se tendran como principios rectores de interpretacion para la proteccion efectiva
de las personas que padecen enfermedades huérfanas: Universalidad, Corresponsabilidad,

Solidaridad e Igualdad (Ley 1392 de 2010).

Ley 1438 de 2011
Por medio de la cual se reforma el sistema general de seguridad social en salud y se dictan

otras disposiciones (Ley 1438 de 2011).

Esta ley tiene como objeto el fortalecimiento del Sistema General de Seguridad Social en

Salud a través de un modelo de prestacion del servicio publico en salud que en el marco de la
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estrategia Atencion Primaria en Salud permita la accion coordinada del Estado, las instituciones y
la sociedad para el mejoramiento de la salud y la creacion de un ambiente sano y saludable, que
brinde servidos de mayor calidad, incluyente y equitativo, donde el centro y objetivo de todos los

esfuerzos sean los residentes en el pais.

ARTICULO 140°. Enfermedades huérfanas. Modificase el articulo 2 de la ley 1392 de

2010, asi:

ARTICULO 2°. Denominacion de las enfermedades huérfanas. Las enfermedades
huérfanas son aquellas crénicamente debilitantes, graves, que amenazan la vida y con una
prevalencia menor de 1 por cada 5.000 personas, comprenden, las enfermedades raras, las ultra-
huérfanas y olvidadas. Las enfermedades olvidadas son propias de los paises en desarrollo y afectan
ordinariamente a la poblacién més pobre y no cuentan con tratamientos eficaces o adecuados y

accesibles a la poblacion afectada.

Ley 430 de 2013

Por la cual se define el listado de las enfermedades huérfanas, el cual seré de uso obligatorio
por parte de todos los integrantes del sistema general de seguridad social en salud, el ministerio de
salud y proteccién actualizara la lista de enfermedades huérfanas cada dos afios en cumplimiento

del articulo 2 de la ley 1392 de 2010, el cual fue modificado por el 140 de la ley 1438 de 2011.

Ley Estatutaria 1751 de 2015
La presente ley tiene por objeto garantizar el derecho fundamental a la salud, regular y

establecer sus mecanismos de proteccion. (Ley 1751 de 2015).
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Incluye entre la poblacion sujetos de especial proteccion a las personas que sufren de enfermedades
huérfanas, quienes gozaran de especial proteccion por parte del Estado. Su atencion en salud no
estara limitada por ningun tipo de restriccion administrativa 0 econdémica. Las instituciones que
hagan parte del sector salud deberan definir procesos de atencion intersectoriales e

interdisciplinarios que le garanticen las mejores condiciones de atencion.

Articulo 15. Paragrafo 3. Bajo ninguna circunstancia debera entenderse que los criterios de
exclusion definidos en el presente articulo afectaran el acceso a tratamientos a las personas que

sufren enfermedades raras o huérfanas.

Resolucion 5265 de 2018

Por la cual se actualiza el listado de enfermedades huérfanas y se dictan otras disposiciones.
Esta resolucién tiene por objeto actualizar el listado de enfermedades huérfanas (version 3.0) que
hace parte integral de esta resolucion y establecer condiciones para su uso (Resolucion 5265 de

2018).

2. Ambito de aplicacion. Esta resolucion aplica a las Entidades Promotoras de Salud -EPS,
a los Prestadoras de Servicios de Salud, las Entidades que pertenecen al Régimen de Excepcion y
las direcciones o secretarias de salud de los 6rdenes distrital, municipal y departamental, o quien
haga sus veces. En la presente resolucion se establece la codificacién de las enfermedades

huérfanas (Resolucion 5265 de 2018).
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Resolucion 946 de 2019

Por la cual se dictan disposiciones en relacion con el Registro Nacional de Pacientes con
Enfermedades Huérfanas y la notificacion de enfermedades huérfanas al Sistema de Vigilancia en

Salud Publica.

Articulo 1. Objeto. La presente resolucion tiene por objeto dictar disposiciones relativas al
Registro Nacional de Pacientes con Enfermedades Huérfanas y a la notificacion de enfermedades

huérfanas Sistema de Vigilancia en Salud Publica - SIVIGILA.

Resolucion 4700 de 2008

Por la cual se definen la periodicidad, la forma y el contenido de la informacién que deben
reportar las Entidades Promotoras de Salud y las demas Entidades Obligadas a Compensar para la

operacion de la Cuenta de Alto Costo.

Que el Gobierno Nacional expidio6 el Decreto 2699 de 2007, el cual en su articulo 1° cred
la “Cuenta de Alto Costo” destinada a administrar financieramente los recursos dirigidos a las
enfermedades ruinosas y catastréficas y aquellos correspondientes a las actividades de proteccion
especifica, deteccion temprana y atencion de enfermedades de interés en salud publica
directamente relacionadas con el alto costo; Que asi mismo en dicho articulo se establece que la
administracion financiera de los recursos de la Cuenta de Alto Costo estara a cargo de las EPS del
Régimen Contributivo y Subsidiado y de las demas Entidades Obligadas a Compensar, en dos

subcuentas en las cuales se manejan independientemente (Ministerio de Hacienda y Crédito, 2008).
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1. Los recursos destinados al cubrimiento de la atencion de las enfermedades ruinosas y

catastroficas —alto costo.

2. Los recursos correspondientes a las actividades de proteccion especifica, deteccion
temprana y atencion de enfermedades de interés en salud publica, directamente relacionadas con

el alto costo.

Resolucion 0962 de 2011

Por la cual se sefialan los plazos para la distribucién y giro de los recursos a la Cuenta de

Alto Costo.

Articulo 1°. Plazo para la Distribucion y Giro de los recursos a la Cuenta de Alto Costo. La
distribucion y giro de los recursos a la Cuenta de Alto Costo se efectuara a partir del mes en que se
realice la publicacion de la informacion de que trata la Resolucion 4700 de 2008 y hasta el mes de
noviembre del afio siguiente (Ministerio de Hacienda y Crédito Publico & Ministerio de la

Proteccion Social, 2011).

Decreto nUmero 2699 de 2007

Por el cual se establecen algunas normas relacionadas con el Sistema General de Seguridad

Social en Salud y se dictan otras disposiciones (Ministerio de Proteccion Social, 2007).
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Articulo 1. Cuenta de alto costo: Las Entidades Promotoras de Salud, de los regimenes
Contributivo y Subsidiado y deméas Entidades obligadas a compensar (EOG) administraran
financieramente los recursos destinados al cubrimiento de la atencion de las enfermedades ruinosas
y catastrdficas, alto costo y de los correspondientes a las actividades de proteccién especifica,
deteccion 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 Proteccién Social,
en una cuenta denominada "cuenta de alto costo" que tendria dos subcuentas correspondientes a

los recursos anteriormente mencionados.

Articulo 2. Administracion de la cuenta de alto costo: 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). La "cuenta de alto costo" se podra manejar a través de encargo fiduciario o por el
mecanismo que determine el conjunto de las Entidades Promotoras de Salud y las demas
entidades obligadas a Compensar en entidades autorizadas por la Superintendencia

Financiera y debera ser aprobada por el Ministerio de la Proteccion Social.

Resolucion 2565 de 2007

Por la cual se adoptan unas determinaciones en relacién con la cuenta de alto costo.
Considera que de acuerdo con el articulo 1° del Decreto 2699 de 2007, corresponde al Ministerio
de la Proteccién Social determinar las enfermedades ruinosas y catastroficas-alto costo y las

actividades de proteccion especifica, deteccidn temprana y atencion de enfermedades de interés en
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salud publica directamente relacionadas con el alto costo, para efectos de que las EPS de ambos
regimenes y las demés entidades obligadas a compensar (EOC) procedan a operar la denominada

cuenta de alto costo (Ministerio de Proteccion Social, 2007Db).

Ley 1122 de 2007

Esta ley tiene como objeto realizar ajustes al Sistema General de Seguridad Social en Salud,
teniendo como prioridad el mejoramiento en la prestacion de los servicios a los usuarios. Con este
fin se hacen reformas en los aspectos de direccion, universalizacion, financiacion, equilibrio entre
los actores del sistema, racionalizacion, y mejoramiento en la prestacion de servicios de salud,
fortalecimiento en los programas de salud publica y de las funciones de, inspeccion, vigilancia y

control y la organizacion y funcionamiento de redes para la prestacion de servicios de salud.

Articulo 19. Aseguramiento del alto costo. Para la atencion 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 reglamentacion que sobre la materia expida el Gobierno

Nacional (Congreso de Colombia, 2007)
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5. Disefio Metodoldgico

5.1 Enfoque de Investigacion

El enfoque de la presente monografia es cualitativo, caracterizado por un proceso mediante
el cual se construye conocimiento, descubriendo y explicando una realidad que se desconocia. Por
lo tanto, exige un trabajo sistemético, seleccion rigurosa de los datos y una organizacion
coherente de los datos recogidos, producto de la lectura, analisis y sintesis de la informacién
producida por otros, para generar una nueva informacion, a través de una revision bibliogréafica la
cual permite obtener informacidn e identificar los factores legales como variables cualitativas que
intervienen en la prestacion de servicios de las enfermedades huérfanas y de alto costo en el SGSSS

en Colombia y las afectaciones econémicas.

5.2 Tipo de Estudio

Segun el alcance de investigacion es descriptivo, ya que tiene como objetivo medir, evaluar
0 recoger datos sobre diversos conceptos (variables), aspectos, dimensiones o componentes del
fendmeno a investigar. Permite realizar una revision sistematizada y el anélisis de datos de estudios
desarrollados entre los afios 2010 y 2020, publicados en revistas indexadas, fuentes primarias y lo
que se ha legislado desde los entes gubernamentales de manera que permite describir los diferentes
argumentos que probablemente ya existen sobre la reglamentacion legal, las enfermedades

huérfanas de alto costo y su afectacion al sistema economico de SGSSS.
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5.3 Disefio de la investigacion

En la presente investigacion se realiza una revision bibliogréfica de la normatividad vigente
en Colombia acerca de las enfermedades huérfanas y de alto costo desde el &mbito legislativo y
econdmico determinando las afectaciones al SGSSS. A través de una busqueda en articulos,
revistas indexadas, boletines informativos de las instituciones de entes de salud, politicos,
econodmicos, tesis desarrolladas de trabajos de grados que se encuentra en los repositorios de las
bibliotecas de las instituciones de educacion superior universitaria y leyes en las principales bases
de datos bibliogréficas disponibles desde el 2010. Indagando la problematica de las enfermedades

huérfanas en Colombia.

5.4. Criterios de elegibilidad para la seleccion de los documentos académicos

5.4.1. Criterios de inclusion

° Articulos entre los afios 2010 y el 2020

° Articulos indexados

° Fuentes de veracidad

5.4.2. Criterios de exclusion

Articulos anteriores a 2010.

° Aquellos articulos que hacen referencia a enfermedades huérfanas y enfermedades crénicas

no transmisibles y de alto costo pero que no contemplan las variables mencionadas anteriormente.
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5.5. Estrategias de busqueda

Palabras claves:

° Enfermedades Huérfanas

° Enfermedades raras

° Enfermedades de alto costo

° Enfermedades crénicas no transmisibles
° Bases de datos consultadas

5.6. Organizacion de la informacion

La organizacion de la informacion en el presente trabajo se desarrolla de manera histérica
dandole prioridad al orden en el que surge la normatividad de las enfermedades huérfanas y de alto
costo, en donde se mencionan aspectos importantes tales como su funcionamiento, financiamiento

y sus afectaciones al Sistema General de Seguridad Social en Salud.

5.7. Instrumentos y métodos de anélisis a emplear

5.7.1. Instrumentos de Recoleccion

Como instrumento de recoleccion se utilizé una recopilacion documental y bibliogréafica a
través del analisis e interpretacion de datos recopilados mediante consulta bibliografia y otros
materiales de interés, como documentos de diferentes origenes, donde se incluyen, articulos,
diarios, publicaciones, trabajos de grado, revistas y especialmente bases de datos digitales, entre

otros, con el fin de obtener informacion para el propdésito de estudio.
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5.7.2. Procesamiento y Analisis de Informacion

En el procesamiento y analisis se utiliz6 la observacion para adquirir informacion mediante
la investigacion cualitativa, a través de procesos de lectura y organizacion de datos que permitieron
describir la situacion actual de las enfermedades huérfanas y de alto costo en Colombia, para
analizar y llegar a unas conclusiones. Es de anotar que la expresion de los datos no es numérica,
por no ser la pretensién del estudio cualitativo, el cual nos permite una observacion no participativa,

con los sujetos observados.
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6. Capitulo 1 Aspectos legales del funcionamiento del SGSSS en Colombia.

El Sistema General de Seguridad Social el Salud (SGSSS), es un conjunto de normas,
procedimientos regulado por la ley 100 de 1993, el cual tiene por objetivo regular el servicio
publico esencial de salud y crear condiciones de acceso a la poblacion colombiana en todos los
niveles de atencion, también busca garantizar los derechos irrenunciables de la persona y la
comunidad con el fin de mejorar la calidad de vida, mediante la proteccion de las contingencias
que la afecten y para garantizar el cubrimiento de la atencién de los servicios previstos en el plan

de beneficios de salud (Ministerio de Trabajo).

La Ley 1122 del 9 de enero de 2007, segun reza en su objeto, realizd ajustes al Sistema
General de Seguridad Social en Salud (SGSSS), teniendo como prioridad el mejoramiento en la
prestacion de los servicios a los usuarios. Realizd reformas en los aspectos de direccion,
universalizacion, financiacion, equilibrio entre los actores del sistema, racionalizacion, y
mejoramiento en la prestacion de los servicios de salud, fortalecimiento en los programas de salud
publica y de las funciones de inspeccion, vigilancia y control y la organizacion y funcionamiento

de redes para la prestacion de servicios de salud. (Congreso de la Republica, 2010)

El SGSSS estara regido por principios o reglas del servicio publico de salud, mencionados

en la ley 100 de 1993 y modificados en la ley 1438 de 2011 de acuerdo la siguiente manera:

1. Universalidad: Sistema General de Seguridad Social en salud cubre a todos los residentes

en el pais, en todas las etapas de la vida.
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2. Solidaridad: Es la préctica del mutuo apoyo para garantizar el acceso y sostenibilidad a los
servidos de Seguridad Social en salud, entre las personas.

3. Igualdad: El acceso a la Seguridad Social en salud se garantiza sin discriminacion a las
personas residentes en el territorio colombiano, por razones de cultura, sexo, raza, origen nacional,
orientacion sexual, religién, edad o capacidad econOmica, sin perjuicio de la prevalencia
constitucional de los derechos de los nifios.

4. Obligatoriedad. La afiliacion al Sistema General de Seguridad Social en salud es
obligatoria para todos los residentes en Colombia.

5. Prevalencia de derechos. Es obligatorio de la familia, el Estado y la sociedad en materia
de salud, cuidar, proteger y asistir a las mujeres en estado de embarazo y en edad reproductiva, a
los nifios, las nifias y adolescentes, para garantizar su vida, su salud, su integridad fisica y moral y
su desarrollo armonico e integral. La prestacion de estos servicios correspondera con los ciclos
vitales formulados en esta Ley, dentro del Plan de Beneficios.

6. Enfoque diferencial. El principio de enfoque diferencial reconoce que hay poblaciones con
caracteristicas particulares en razén de su edad, género, raza, etnia, condicion de discapacidad y
victimas de la violencia para las cuales el Sistema General de Seguridad Social en salud ofrecera
especiales garantias y esfuerzos encaminados a la eliminacion de las situaciones de discriminacién
y marginacion.

7. Equidad. EI Sistema General de Seguridad Social en salud debe garantizar el acceso al
Plan de Beneficios a los afiliados, independientemente de su capacidad de pago y condiciones
particulares, evitando que prestadores individuales no pertinentes de acuerdo con criterios técnicos

y cientificos pongan en riesgo los recursos necesarios para la atencion del resto de la poblacién.
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8. Calidad. Los servidos de salud deberdn atender las condiciones del paciente de acuerdo
con la evidencia cientifica, provistos de forma integral, segura y oportuna, mediante una atencién
humanizada.

9. Eficiencia. Es la 6ptima relacion entre los recursos disponibles para obtener los mejores
resultados en salud y calidad de vida de la poblacion.

10.  Participacion social. Es la intervencion de la comunidad en la organizacion, control,
gestion y fiscalizacion de las instituciones y del sistema en conjunto.

11.  Progresividad. Es la gradualidad en la actualizacion de las prestaciones incluidas en el Plan
de Beneficios.

12.  Libreescogencia. El Sistema General de Seguridad Social en salud aseguraré a los usuarios
libertad en la escogencia entre las Entidades Promotoras de salud y los prestadores de servidos de
salud dentro de su red en cualquier momento de tiempo.

13.  Sostenibilidad. Las prestaciones que reconoce el sistema se financiaran con los recursos
destinados por la ley para tal fin, los cuales deberan tener un flujo agil y expedito. Las decisiones
que se adopten en el marco del Sistema General de 2 Seguridad Social en Salud deben consultar
criterios de sostenibilidad fiscal. La administracion de los fondos del sistema no podra afectar el
flujo de recursos del mismo.

14.  Transparencia. Las condiciones de prestacion de los servicios, la relacion entre los
distintos actores del Sistema General de Seguridad Social en Salud y la definicidn de politicas en
materia de salud, deberan ser publicas, claras y visibles.

15. Descentralizacion administrativa. En la organizacion del Sistema General de Seguridad
Social en Salud la gestion sera descentralizada y de ella haran parte las direcciones territoriales de

salud.
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16. Complementariedad y concurrencia. Se propiciard que los actores del sistema en los
distintos niveles territoriales se complementen con acciones y recursos en el logro de los fines del
Sistema General de Seguridad Social en Salud.

17.  Corresponsabilidad. Toda persona debe propender por su autocuidado, por el cuidado de
la salud de su familia y de la comunidad, un ambiente sano, el uso racional y adecuado de los
recursos el Sistema General de Seguridad Social en Salud y cumplir con los deberes de solidaridad,
participacién y colaboracidn. Las instituciones publicas y privadas promoveran la apropiacion y el
cumplimiento de este principio.

18. Irrenunciabilidad. El derecho a la seguridad social en salud es irrenunciable, no puede
renunciarse a él ni total ni parcialmente.

19. Intersectorialidad. Es la accion conjunta y coordinada de los diferentes sectores y
organizaciones que, de manera directa o indirecta, en forma integrada y continua, afectan los
determinantes y el estado de salud de la poblacion.

20.  Prevencion. Es el enfoque de precaucion que se aplica a la gestion del riesgo, a la
evaluacion de los procedimientos y la prestacion de los servicios de salud.

21.  Continuidad. Toda persona que habiendo ingresado al Sistema General de Seguridad
Social en Salud tiene vocacion de permanencia y no debe, en principio, ser separado del mismo

cuando esté en peligro su calidad de vida e integridad.

Estos principios permitieron a la poblacion colombiana acceder facilmente a los servicios
de salud y tener la libertad de escoger su entidad promotora de salud y la institucion prestadoras de
servicios de salud, con el fin de preservar la vida y la salud del afiliado en condiciones dignas y
justas. Por consiguiente, la ley 100 contribuy6 a la disminucion de las brechas para acceder a los

servicios de salud financiando con recursos del estado, incrementando la cobertura en salud
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permitiendo que toda la poblacion pueda tener acceso a todos los servicios de salud independiente

de su capacidad de pago.

De acuerdo con los datos del boletin informativo del Ministerio de Salud (2017) el nimero
de afiliados al SGSSS ha crecido a lo largo de los afios, aumentando la cobertura de 29.21% en

1995 hasta el 97.78% registrado al cierre del 2020 como se muestra en la siguiente grafica:

Figura 1. Afiliacion y Cobertura al SGSSS
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Fuente: Ministerio de Salud, 2017

Las barras azules y rojas representan el nimero de afiliados por régimen, mientras que la

linea de tendencia muestra el comportamiento de la cobertura del aseguramiento (Ministerio de

Salud, 2017).
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6.1. Estructura del SGSSS

El Sistema General de Seguridad Social en Salud lo compone, ElI Ministerio de Salud y
Proteccion Social, Las Entidades Promotoras de Salud (EPS) responsables de la afiliacion y
recaudo y de las cotizaciones y por las instituciones prestadoras de salud (IPS), las cuales prestan
la atencidn a los usuarios en hospitales, clinicas y laboratorios, entre otros. También hacen parte

del SGSSS las Entidades Territoriales y la Superintendencia Nacional de Salud.

El SGSSS estd representado por varios actores, entre ellos el Consejo Nacional de
Seguridad Social en Salud, Ministerio de Salud, Superintendencia Nacional de Salud,
Administradoras de Planes de Beneficios e instituciones Prestadoras de Servicios de Salud, los
cuales son los encargados de vigilar y controlar la prestacién del servicio en salud de las diferentes

entidades o instituciones.

Se puede acceder a través el Régimen Contributivo, el Régimen Subsidiado y especial, los
cuales pretenden dar cobertura a toda la poblacién colombiana, a través del fondo de solidaridad y
garantias (FOSYGA) hoy dia conocido como el ADRES - Administradora de los Recursos del
Sistema General de Seguridad Social en Salud, la cual fue creada con el fin de garantizar el
adecuado flujo de los recursos y los respectivos controles (Administradora de los Recursos del

Sistema General de Seguridad Social en Salud — ADRES).
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6.1.1. Régimen Contributivo

El régimen contributivo es un conjunto de normas que rigen la vinculacion de los individuos
y las familias al Sistema General de Seguridad Social en Salud, cuando tal vinculacién se hace a
través del pago de una cotizacion, individual y familiar, o un aporte econémico previo financiado
directamente por el afiliado o en concurrencia entre éste y su empleador, es decir que este régimen
aplica para quienes tienen la capacidad de realizar aportes a la seguridad social a través de su trabajo

0 ingresos independientes.

El financiamiento del régimen contributivo se realiza a través de los aportes que realizan
los afiliados los cuales deben realizar un aporte del 12,5% en caso de ser independientes, en caso

de ser empleados realizar un aporte del 4% del salario base y el empleador del 8,5%.

6.1.2. Régimen Subsidiado

El Régimen Subsidiado es el mecanismo mediante el cual la poblacion méas pobre del pais,
sin capacidad de pago, tiene acceso a los servicios de salud a través de un subsidio que ofrece el

Estado.

En el régimen subsidiado pueden estar afiliadas todas aquellas personas que se encuentren
clasificados en los niveles | y Il del Sistema de Identificacion de Beneficiarios (SISBEN) y las
poblaciones especiales prioritarias, tales como: personas en condicion de desplazamiento,
poblacién infantil abandonada a cargo del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF),

menores desvinculados del conflicto armado, comunidades indigenas; personas mayores en centros



ASPECTOS NORMATIVOS RELACIONADOS CON LAS ENFERMEDADES... 48

de proteccion; poblacion rural migratoria; personas del programa de proteccidén a testigos;

indigentes y poblacion gitana (conocida como ROM), entre otros.

En el régimen subsidiado existen diversas fuentes de financiamiento, 1% proviene del
régimen contributivo (cotizacién de solidaridad); entre 5% a 10% de las recaudaciones de las cajas
de compensacién familiar; 25% de los municipios que destinan parte de los recursos que reciben
del fisco; parte de las regalias petroleras, de los ingresos por loteria y de los impuestos a ganancias
por juego, y los recursos transferidos por la cuenta de solidaridad del FOSYGA ahora llamada

ADRES (Administradora de los Recursos del Sistema General de Seguridad Social en Salud).

6.2. Financiacion del SGSSS

Los recursos del Sistema General de Seguridad Social en Salud son administrados a través
del ADRES, entidad adscrita al Ministerio de Salud y Proteccion Social, con personeria juridica,
autonomia administrativa y financiera y patrimonio independiente, esta entidad fue creada con el
fin de garantizar el adecuado flujo de los recursos y los respectivos controles. (Administradora de

los Recursos del Sistema General de Seguridad Social en Salud - ADRES).

La ADRES, tiene como funcidn realizar el reconocimiento y pago de las Unidades de Pago
por Capitacion (UPC) y demas recursos del aseguramiento obligatorio en salud, realizar los giros
a los prestadores de servicios de salud y transferencias que corresponden a los diferentes agentes
del sistema, llevan a cabo, la compra de cartera reconocida de Instituciones Prestadoras de
Servicios de Salud con Empresas Promotoras de Salud, administran la base de datos Unica de

afiliados, la cual suministra la informacién para el reconocimiento de los pagos periédicos que se
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les hace a las EPS por aseguramiento en salud de los colombianos y gestionan los mecanismos que

se requieran para proteger los recursos que administra la entidad, con el fin de evitar fraudes.

La Adres tiene como objetivo garantizar el adecuado flujo de los recursos del Sistema
General de Seguridad Social en Salud e implementar los respectivos controles, para ello cuenta con

las siguientes subcuentas. (Fosyga ¢Qué es y Cuales son sus Funciones?, 2020).

. Subcuenta de Compensacion: Se comprende por compensacion el proceso a través del
cual se descuentan de las cotizaciones colectadas integramente y también identificadas
absolutamente por las Entidades Promotoras de Salud, EPS, y demas entidades obligadas a
compensar.

. Subcuenta de Solidaridad: Tiene como finalidad velar por la integridad y ocasion del
recaudo de los recursos que deben aportar los actores del sistema con destino al Régimen
Subsidiado.

. Subcuenta de Promocion: Se encarga financiacion de las actividades de educacion,
informacion y promocion de la salud y de prevencién secundaria y terciaria de la enfermedad.

. Subcuenta de ECAT: La operacion de la Subcuenta de Seguro de Peligros Aciagos y
Accidentes de Transito es asegurar la atencidn integral a las victimas que han sufrido dafio en su
integridad fisica como consecuencia directa de accidentes de transito, acontecimientos terroristas

y desastrosos.
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7. Capitulo 2 Prestacion del Servicio de Salud a las Personas con Enfermedades Huérfanas y

Alto Costo

De acuerdo a lo mencionado en el articulo segundo de la Constitucién Politica de 1991, la
autoridad de la Republica de Colombia tiene como responsabilidad proteger a las personas
residentes en el pais en sus derechos y libertades, asegurandose también del cumplimiento de los
deberes sociales del Estado y los particulares. Es decir, que se debe velar y garantizar el derecho a

la salud de toda la poblacion sin discriminacion alguna.

En concordancia con lo anterior, surge la Ley 1392 de 2010, por la cual se reconocen las
enfermedades huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la
proteccion social por parte del estado colombiano a la poblacion que padece enfermedades

huérfanas y sus cuidadores.

Por consiguiente, mediante la expedicion de la ley 1751 de 2015 o la ley estatutaria se busco
legislar y garantizar las obligaciones estatales para con la salud de los residentes en Colombia, en
donde es obligacién del Estado establecer mecanismos para evitar la violacion de este derecho asi

mismo es deber que éste ejerza una adecuada inspeccion y vigilancia a través de sus entidades.

En el decreto 1954 de 2012, se dictan disposiciones para establecer las condiciones y
procedimientos para implementar el sistema de informacion de pacientes con Enfermedades
Huérfanas, con el fin de disponer de la informacidn periddica y sistematica, los pasos a tener en

cuenta para la recopilacion y consolidacién de la informacion son los siguientes:
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1. Recopilar y consolidar la informacion, la consistente en realizar un censo de paciente el
cual comprende la recepcion y validacion de datos al momento de reporte y cruce entre entidades,
de acuerdo con el articulo 4 de este decreto se realizara por Unica vez a través del organismo de
administracion conjunta de la Cuenta de Alto Costo y una vez concluido el censo inicial, los nuevos
pacientes que sean diagnosticados se reportara al Ministerio de Salud y Proteccion Social a través
del Sistema de Vigilancia en Salud Publica, SIVIGILA.
2. El censo inicial de pacientes serd incorporado al Sistema Integral de Informacién de la
Proteccion Social- SISPRO y el registro nacional de pacientes que padecen enfermedades
huérfanas serd generado a partir del cruce de todas las fuentes de informacion disponibles en el
SISPRO y deberé contener como minimo, la identificacion de los pacientes, su calidad de afiliado
o no afiliado; la respectiva patologia y su estado de discapacidad, en caso de existir; las
Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud donde esta siendo tratado; los servicios y
medicamentos que recibe; los costos de la atencién mensual, y el médico tratante principal
(Ministerio de Salud, 2012).
3. Certificacion de veracidad de la informacién. El representante legal de la respectiva
Entidad Promotora de Salud, entidad del régimen de excepcion o de la Direccion Territorial de
Salud, certifica la veracidad de la informacion que reporta mediante comunicacion que acompafie
el medio magnético o por transferencia electronica de remision de la misma.
4. Validacion y auditoria de la informacion suministrada: Dicha informacion previamente
expuesta y que es brindada por las EPS y las entidades departamentales, municipales y/o distritales
se somete a una corroboracién por parte del Ministerio de Salud y Proteccidn Social.

Mediante la Resolucion 2003 del afio 2014 se reglamentaron y definieron lineamientos para
la atencidn a pacientes con enfermedades huérfanas dentro del sistema general de seguridad social

en salud, dando cumplimiento a definido posteriormente en la Resolucion 651 de marzo de 2018
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del Ministerio de Salud y Proteccion Social, establece el procedimiento para habilitar los Centros
de Referencia de Diagnostico, Tratamiento y Farmacias para la atencion integral de las personas
con enfermedades huérfanas. las disposiciones antes mencionadas son aplicables a Entidades
Promotoras de Salud de los regimenes contributivos y subsidiado, a las IPS en donde se llegaren a
habilitar los mencionados Centros de Referencia de Diagnostico, Tratamiento o Farmacias, Las
entidades departamentales y distritales de salud y la Superintendencia Nacional de Salud

(Consultorsalud, 2018).

La Resolucién numero 1531 de 2014 del 28 de abril de 2014, modifica la Resolucién 3374
de 2000 en cuanto al mecanismo de transferencia de datos del Registro Individual de Prestacion de
Servicios de Salud - RIPS y su &mbito de aplicacion, la resolucion 3374 de 2000 reglamenta los
datos bésicos que deben reportar los prestadores de servicios de salud y las entidades
administradoras de planes de beneficios sobre los servicios de salud prestados, tiene como
proposito facilitar la relacion entre prestadores y pagadores en materia de informacion y ser el
soporte de los servicios efectivamente prestados a la poblacion en cualquiera de los regimenes
definidos por la Ley 100 de 1993 (Oficina de Tecnologia de la Informacion y la Comunicacién —

OTIC, 2019).

Consecuentemente es de resaltar que, si bien la normativa es muy delimitada para el
tratamiento de enfermedades o afecciones de dificil diagnostico, en el Estado Colombiano hay un
marco juridico tanto legal como judicial que cobija a los pacientes que sufren este tipo de
situaciones. Sin embargo, esta proteccion no es completa por el mismo hecho de la dificultad de
tratar estas afecciones pero principalmente por la falta de enfoque investigativo y profesional para

combatirlas, pues si bien existen leyes y pronunciamientos administrativos esta situacion de salud
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publica no contempla una politica pablica en materia de salud que solucione el tema de acceso y
financiamiento por parte de las EPS y el efectivo amparo de los derechos sin que necesariamente
se tenga que acudir a instancias judiciales mediante la accion de tutela como uno de los escasos

medios para reclamar ante las entidades de salud (NAYIVE BEAN VILLA, 2018).

La utilizacion de los servicios de salud por las poblaciones que padecen enfermedades de
alto costo (EAC o catastrdficas) requieren de un perfil diferencial, dado que estas enfermedades
son complicadas desde el punto de vista clinico. La mayoria son crénicas y progresivas, pueden
ser discapacitantes o dejar secuelas residuales, en especial en ausencia de programas de control

eficaces (Lopera-Medina, 2017).
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8. Capitulo 3. Establecer si los aspectos normativos de las enfermedades huérfanas y de alto

costo afectan econdémicamente al SGSSS.

De acuerdo con el decreto 4975 el Ministerio Proteccion Social, “los servicios no incluidos
en el POS (Plan de Beneficios), no estaban previstos por la Ley 100 de 1993, ni fueron incorporados
en los calculos econdmicos realizados para la aprobacion de la misma; a pesar de esto, la prestacion
de dichos servicios, procedimientos y medicamentos se ha venido garantizando y estos han crecido
de forma sostenida, poniendo en riesgo el equilibrio del sistema” (Ministerio de Proteccion Social,
2009). El estado de emergencia se declard debido al exceso de los recobros realizados por la EPS,
en donde en algunas ocasiones el precio de venta sugerido por el laboratorio y el nimero de
medicamentos recobrados fue superior al nimero de unidades oficialmente vendidas por los

laboratorios.

“Que como prueba de ello se tiene que, en el Régimen Contributivo, el nimero de
recobros presentados al FOSY GA por eventos No POS se increment6 de un nimero
de 835.000 en 2007 que implican un valor pagado de $626 mil millones a precios
de 2007 a un nimero de recobros presentados del orden de 2.000.000 por un valor
pagado de $1.85 billones con corte a 2009. El crecimiento que reflejan estas cifras
alcanza un 239% en el caso del nimero de recobros radicados mientras que el valor

presenta un crecimiento del 280%” (Ministerio de Proteccion Social, 2009).

Las dificultades de financiacion de estos gastos, no previstos por el sistema, hicieron que
tanto el FOSYGA como los entes territoriales acumularan cuentas por pagar a las EPS por estos

conceptos, y estas a su vez a las IPS que realizan la prestacion efectiva de los servicios. Esta
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situacion generd serios desequilibrios financieros en el sistema, poniendo en riesgo la

sostenibilidad financiera.

Por consiguiente, el Ministerio de Salud de Colombia decidi6 acabar con los recobros de
las Entidades Promotoras de Salud (EPS) mediante la resolucién 205 y 206 de 2020 que estipula
el nuevo modelo de pagos por prestar un servicio no incluido en el Plan Obligatorio de Salud (POS).
La propuesta establece que el presupuesto para EPS sera mayor al del afio pasado y el dinero se

entregara ahora de manera anticipada.

Luego de un andlisis al sistema en los Gltimos afios el Ministerio a través de una férmula
matematica establecié un presupuesto maximo a pagar con un calculo matematico que se realizara
anualmente y que se pagara de manera anticipada mensualmente por la ADRES a las EPS, en la
siguiente tabla se detalla el presupuesto méaximo asignado a las Entidades Promotoras de Salud y
Entidades Obligadas a Compensar del régimen contributivo y del régimen subsidiado de acuerdo

con la resolucion 206 de 2020 (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2020).
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Figura 2 Presupuesto maximo de las Entidades Promotoras de Salud y Entidades Obligadas a
Compensar del Réegimen Contributivo

Cédigo EPS
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Figura 3 Presupuesto maximo de las Entidades Promotoras de Salud del Régimen Subsidiado

Coédigo EPS
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Mediante la Resolucion 2459 de 2020, se fija el valor a girar producto del ajuste al

presupuesto maximo de la vigencia de 2020 de algunas Entidades Promotoras de Salud de los

regimenes subsidiado y contributivo, de acuerdo con el seguimiento, monitoreo y auditoria que

realiza la ADRES de manera periddica y la presentacion de los informes donde se concluy6 que

existia riesgo de superacion del presupuesto maximo fijado para la vigencia 2020 haciendo
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necesario realizar ajustes al presupuesto de algunas Entidades Promotoras de Salud (Ministerio de

Salud y Proteccion Salud, 2020).

Consecuentemente cabe resaltar que, si bien la normativa es muy delimitada para el
tratamiento de enfermedades o afecciones de dificil diagndstico, en el Estado colombiano hay un
marco juridico tanto legal como judicial que cubre a los pacientes que padecen de alguna
enfermedad huérfana o de alto costo, sin embargo, esta proteccién no se cumple a cabalidad, ya
sea por la misma complejidad que conlleva esta, pero principalmente por la falta de enfoque
investigativo y profesional para combatirlas, se requiere una politica en salud, la cual permita
solucionar los temas de acceso y financiamiento por parte de las entidades prestadoras de servicios,
al igual que garanticen el amparo total de los derechos sin que necesariamente los pacientes acudan
a instancias judiciales por medio de derechos de peticion o tutelas para acceder a los tratamientos

que requieren.( Dichos procesos generan un desangre al sistema de salud).

Las afectaciones en cuanto a atencién a los pacientes con enfermedades huérfanas
repercuten en los desacatos de las érdenes judiciales para amparar estos procedimientos conexos
con el derecho a la salud. La Corte Constitucional de la Republica de Colombia ha reconocido
mediante diferentes sentencias, estableciendo el derecho a la salud como un derecho fundamental
vinculado con la vida y la dignidad y por tanto tutelable, exigiendo el amparo a personas que sufren
de enfermedades huérfanas y cudles la responsabilidad del Estado respecto al tratamiento y

atencion de estas, convirtiendo en el derecho més reclamado a través del mecanismo de tutela.

En respuesta a la sentencia de la Corte el regulador cred los Comités Técnico Cientificos

(CTC) conformados por médicos. Para el 2015 el 85% de las prestaciones NO-POS se otorgaron
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via CTC. La asignacion de prestaciones excepcionales a través de los CTC y tutelas puede poner
en riesgo la viabilidad financiera del sistema, dado que “un sistema racional de priorizacion excluye
del paquete de servicios aquellos que no se pueden otorgar a todos los que lo necesitan
(Fedesarrollo, 2018). Cabe mencionar que desde afio el 2016 se eliminan los comités técnico
cientificos (CTC), ahora los médicos utilizar el sistema “Mi Prescripcion o MIPRES” donde podran

prescribir sin necesidad de realizar la consulta ante el CTC.

A pesar de que el MIPRES se cre6 con el fin de permitir a los usuarios un facil acceso a
tecnologias, servicios y medicamentos que no se encuentran en el Plan de Beneficios en Salud y
de esta manera minimizar los tramites a los cuales se veian sometidos con el fin de solicitar esta
clase de servicios ante las EPS, este no garantiza que el mismo se realice por las instituciones en
un tiempo adecuado y determinado, dado que los retrasos y barreras que se encuentran estan
directamente relacionados con las citas en las que concreta la prestacion del servicio. (Gutiérrez

Rivera & Universidad Catélica de Colombia, 2018).

El gobierno nacional se ha visto obligado a intervenir con recursos de presupuesto. En el
2010 2,1% de los recursos del sistema de salud provinieron del presupuesto general de la nacién,
para el 2014 el porcentaje era de 9,4%. Si bien se ha avanzado en solucionar algunos de estos
problemas coyunturales, las fallas estructurales que generan estos desequilibrios parecen
mantenerse: i) el gasto en los servicios de salud demandado es superior a los recursos disponibles
para cubrirlos. En particular, la deuda de las EPS con los hospitales es principalmente con las EPS
del régimen subsidiado, y es aca donde se debe poner atencion a los faltantes estructurales, en

particular los recobros (Fedesarrollo, 2018).
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De acuerdo con la investigacion realizada se puede aseverar que la sostenibilidad financiera
del sistema estd amenazada por multiples factores, entre estos la altisima carga de los eventos

catastroficos o de alto costo.
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9. Conclusiones

1 En el Sistema General de Seguridad Social en Salud, no se han logrado avances
significativos ni una cobertura plena, la calidad es relativa, y estar afiliado no garantiza que se
pueda acceder efectivamente a los servicios, teniendo en cuenta que la mayoria de la poblacion es
subsidiada y es un bajo porcentaje los que aportan, haciendo que el sistema sea desigual a la hora
de prestar el servicio, estableciendo tratos diferenciales entre los usuarios dependiendo de la EPS
a la que pertenece el paciente. La crisis del SGSSS también se evidencia en el nimero de tutelas

que instauran sus usuarios las cuales generan afectaciones econémicas al sistema.

2. Mediante la Ley 1751 de 2015 los pacientes diagnosticados con enfermedades huérfanas,
son considerados como sujetos de protecciéon especial a los cuales se le debe garantizar una
atencion plena sin restricciones econdémica, igualmente con la ley 1392 de 2010 y 1438 de 2011,
se reconoce a las enfermedades huérfanas como de especial interés en salud debido a su baja
prevalencia. Se puede concluir que a pesar de que existe un marco normativo amplio que cobija las
enfermedades huérfanas y de alto costo, especialmente mediante la ley 1392 de 2010 y la 1438 de
2011, aun existen situaciones que dificultan el acceso de los pacientes a recibir un diagnéstico
oportuno y exacto debido a la diversidad de enfermedades huérfanas, las opciones de tratamiento
son limitadas ya que hay poca investigacion disponible acerca de su enfermedad, esto genera que
los pacientes tengan que hacer uso de mecanismos o instancias judiciales como la accién de tutela

con el fin de reclamar antes las entidades de salud.

3. En relacién a la sostenibilidad financiera del sistema de salud colombiano, se ha visto

afectado por los aspectos normativos de las enfermedades huérfanas y de alto costo la cual se
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presenta como una falla estructural que depende en especial de las fuentes de financiacion. Esto
obliga a replantear el modelo de financiacion y de operacion de fondos del sistema, el cual se basa
en aportes de la nacion, impuesto a la ndmina y manejo adecuado del fondo de solidaridad.
Recordemos que: a estas enfermedades no estar incluidas en la UPC, pero si estar cobijadas
netamente por el sistema de salud, no se tiene un presupuesto fijo establecido para ellas, dejando
un escenario de incertidumbre con respecto al alto valor econdmico que representan para el sistema

anualmente el cual obligatoriamente debe ser cubierto.
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