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UNA VEZ mas el tema de Ias
llamadas “enfermedades raras”
esta sobre la mesa. En esta oca-
sion, por cuenta de un llamado
que hicieron hace algunos dias
distintas organizaciones sani-
tarias que insisten en pedirles
al Gobierno y al Congreso la
exclusion de esas dolencias del
actual sistema de salud.

Segtin la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS), las en-
fermedades huérfanas, por tener
origen genético, no son curables,
_ pero si se puede mejorar y con-
trolar el deterioro fisico de los
pacientes que las padecen. Ade-
mas, de acuerdo con un proyecto
deley tramitado desde 2009, son
definidas como aquellas créni-
camente debilitantes, graves,
que amenazan la vida y con una
prevalencia menor de 1 por cada
10.000 personas; se entienden
incluidas dentro de ellas las
enfermedades ultra huérfanas,
cuya prevalencia es menor de 1
por cada 50.000 personas.

Los especialistas coinciden en
la urgencia de elaborar normas
que eliminen la exclusion que
sufren los pacientes afectados por
enfermedades raras, con respecto
a su diagnéstico, tratamientos y
suministro de medicinas. A la par
deello, los conocedores emplazan
al Ejecutivo para que explique de
doénde saldran los recursos para
financiar los procedimientos para
esas extranas dolencias, que en el
pais ascienden a mas de 7 mil y
que necesitan atencion inmediata
a través del sistema de salud.

Seguin explicé recientemente
el senador barranquillero José
Herrera, de Cambio Radical,
“hablamos de enfermedades que
ensu gran mayoria son de origen
genético, para las que no existen
protocolos de buenas practicas
clinicas. Un estudio reciente rea-
lizado por Eurordis reveld que 1
de cada 4 pacientes esperé mas
de treinta afios antes de que se
le diera el tratamiento correcto
y que el 40 por ciento de los
pacientes que participaban en el
estudio recibieron un diagnostico
erréneo antes de que se les diera
el correcto. Entre estos 1 de cada 6
sufrieron un tratamiento quirtr-
glco basado en este diagndstico
erréneo y 1 de cada 10 sufrid
tratamiento psicoldgico basado
en este diagndstico erréneo”.

Herrera agregé que “en Co-
lombia, como lo demostrd la
legislacién aprobada reciente-
mente por el Senado, son enfer-
medades de gran impacto econé-
mico parael sistema de salud, ya
que implica la asignacién mucho
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mas alta de recursos, frente a los
que se asignan a los usuarios por
medio de la unidad por capita-
cién UPC, unidad de asignacién
establecida para laatencion dela
poblacién colombiana”.

El congresista puntualizo
que “todos nosotros, estadisti-
camente hablando, somos por-
tadores de 6 a 8 anormalidades
genéticas, que son, general-
mente pero no siempre, rece-
sivas en su transmision. Estas
anormalidades generalmente
no tienen consecuencias, pero
si dos individuos portadores de
la misma anormalidad genética
tienen hijos, estos pueden verse
afectados. Es imperativo modi-
ficar el sistema de salud”.

Por ello, el senador Herrera
plantea, como urgentes, temas
como el abordaje interdisci-
plinario-no sélo de las enfer-
medades huérfanas, sino de
los medicamentos huérfanos y
financiacion. Todo ello con res-
pecto a reformas ala Ley 1.392,
que es la norma marco para el
diagnéstico, tratamiento y pre-
vencion de estas raras dolencias.

Expertos

De acuerdo con informacion
oficial del Senado, Alejandro
Barrera, especialista de la Uni-
versidad Javeriana, durante un
foro realizado sobre el tema en
el Congreso emplazo a las au-
toridades nacionales a rectificar
la definicion de “enfermedades
raras” en el marco de la actual
legislacion porque, en su con-
cepto, se estd excluyendo a ciu-
dadanos que sufren cancer de
ovario y mama, cancer gastrico,
fibrosis quistica, leucemia cré-
nica o demencia por Parkinson,
entre otros padecimientos.

A su turno, José Villamil,
de la Veeduria Nacional de
Salud, advirtié que “hay que
reglamentar cuanto antes las
leyes que hay en torno a las
enfermedades raras y establecer
cuantos son los recursos que
hay para atenderlas, toda vez
que el Gobierno ya anuncié que
no tenia financiacion para ese
delicado tema”.

| Otro experto en este tema,
Félix Martinez, sostuvo que
‘el hecho de que las leyes no
tengan en cuenta las enferme-
dades raras, atenta y excluye
a los ciudadanos por herencia
y atenta contra los derechos
humanos y la universalidad”.
“Esto demuestra que en nues-
tro pais y nuestra sociedad,
el sistema de salud ya no es
solidario, porque sacaron del

POS las enfermedades raras, lo
que significa el primer paso de
la tecnocracia del Ministerio de
Proteccién”, anoto.

Para el especialista Francisco
Rosi, “hay que revisar el tema de
los costos de los medicamentos
para atender las enfermedades
raras y en ese tema deben inter-
venir el Gobierno, los laborato-
rios y el Congreso”. “No pode-
mos seguir poniendo el sistema
solo al servicio de la vida de los
pacientes con enfermedades
conocidas, cuyos tratamientos
tienen un costo promedio, e
ignorando a aquellas personas
cuyas dolencias en diagnostico
y tratamiento resultan excesiva-
mente costosas”, expres6 Rosi.

Largo camino

Desde 2009 el Congreso tra-
mit6é un proyecto de ley por
medio del cual se reconocian
como enfermedades catastrofi-
cas, de alto costo o ruinosas a las
enfermedades huérfanas.

La iniciativa, del senador
Juan Manuel Galan, del Partido
Liberal, fue impulsada bajo el
argumento de que en Colombia
existe abandono social e insti-
tucional frente a los pacientes y
las familias que padecen las en-
fermedades huérfanas. Es mas,
por su alto costo s6lo mediante
accién de tutela era viable lograr
un tratamiento rapido.

Por lo mismo se llamo la

atencion sobre la necesidad
de contar con guias médicas
prioritarias para saber como
atender a los pacientes. El
proyecto planted la obligatoria
btisqueda activa de pacientes
por parte del cuerpo médico,
quienes estarian obligados a
reportar los casos que segtin
su criterio pertenezcan a este
grupo no tipificado.

De igual manera, el proyecto
propuso incentivos para conso-
lidar la atenci6n y el desarrollo
del conocimiento cientifico de
las enfermedades huérfanas, y
que se crearan centros de refe-
rencia que deberian acreditar
experiencia en investigacion,
diagnostico, tratamiento y de-
teccion temprana de enferme-
dades de origen genético y me-
tabolico, ademas de contar con
el personal idéneo y calificado.

Y por tltimo, se planted que
con el fin de mejorar el acceso
de los pacientes a los medica-
mentos huérfanos, el Ministerio
de la Proteccion Social deberia
poner en marcha un sistema
centralizado de negociacién y
compra con las farmacéuticas
y laboratorios productores e
importadores de medicamen-
tos y tecnologias diagndsticas,
para la atencién de este tipo
de patologias, que permita el
acceso equitativo para todos los
pacientes a través de una mejor
administracién de los recursos
financieros.



