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INTRODUCCION

El derecho es la ropa que llevan los hombres
en cualquier momento, en cualquier lugar,
el derecho es Buenos Dias y Buenas Noches.

Love Like Law, W.H. Auden (1907-1973)

Durante las décadas de los ochenta y noventa varios autores retomaron
la discusién tedrica sobre los derechos socioeconémicos fundamentales.
Algunos de estos textos tienen la particularidad de llamar la atencién sobre
Suriéfrica e India, paises donde, a diferencia de lo que ocurria en los Esta-
dos Unidos, los jueces venian desarrollando una jurisprudencia progresista
sobre la exigibilidad judicial del derecho a la salud, la vivienda digna, la
alimentacion, el minimo vital, entre otros.>

Esa literatura pionera descubrié para el pablico angloamericano lo que
en su momento se llamé “el surgimiento del constitucionalismo mundial”.?
Asimismo, abri6 el terreno para que, durante la siguiente década (2000-
2010), una serie de estudios mds especializados y empiricos exploraran la
adjudicacién judicial de derechos socioeconémicos en otros paises del sur
global y de Europa del Este.* La sorprendente diversidad de casos que refle-

1 Algunos de los pioneros fueron Frank I. Michelman, “Welfare Rights in a Constitutional
Democracy”, Washington University Law Quarterly, 1979, No. 3 (1979): 659,y Henry Shue,
Basic Rights: Subsistance, Affluence, and v.s. Foreign Policy (Princeton Nj: Princeton University
Press, 1980).

2 Algunos aportes importantes a esa literatura comparada en: Bruce Ackerman, “The
Rise of World Constitutionalism (1996)” (Yale Law School Occasional Papers. Paper 4,
1996). Disponible en: http://digitalcommons.law.yale.edu/ylsop_papers/4.c.R; c.R. Sunstein,
“Social and Economic Rights-Lessons from South Africa”, Const. F. 11 (1999): 123.

3 Ackerman, “The Rise of World Constitutionalism (1996)”.

4 Upendra Baxi, The Future of Human Rights (Nueva Delhi: Oxford University Press,
2002); Rodolfo Arango, “Basic Social Rights, Constitutional Justice, and Democracy”, Ratio
Juris 16, No. 2 (junio del 2003): 141-54; Manuel Jos¢ Cepeda, “Judicial Activism in a Violent
Context: The Origin, Role, and Impact of the Colombian Constitutional Court”, Washington
Uniwersity Global Studies Law Review 3 (2004): 529; Andras Sajo, “Social Rights as Middle-
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jaba esa literatura llevé a que algunos autores compilaran y comentaran los
avances jurisprudenciales que en materia de derechos socioeconémicos se
registraban en muchos paises del mundo.’ Adicionalmente se crearon varias
bases de datos para estimar la presencia de los derechos socioeconémicos en
las constituciones nacionales, en la jurisprudencia de las altas cortes y en los
instrumentos tanto regionales como internacionales de derechos humanos.*

Durante los ultimos afios, el litigio del derecho a la salud en Colombia
ha ganado protagonismo en esa literatura comparada y sociojuridica.” Esto
se explica, en gran parte, por el crecimiento acelerado del litigio y por las
innovadoras sentencias de la Corte Constitucional en esta drea —especial-
mente el fallo T-760 de 2008—. Atraidos por estos dos fenémenos, un
nimero creciente de autores y grupos de investigacién ha venido explorado
diferentes dreas del derecho a la salud en Colombia. Por ejemplo, con base
en los estudios de la Defensoria del Pueblo que muestran la evolucién del
litigio en Colombia® o con datos recabados independientemente, algunos

Class Entitlements in Hungary: The Role of the Constitutional Court”, en Courts and Social
Transformation in New Democracies: An Institutional Voice for the Poor?, ed. R. Gargarella,

P. Domingo y T. Roux (Ashgate, 2006); R. Gargarella, P. Domingo y T. Roux, Courts and
Social Transformation in New Democracies: An Institutional Voice for the Poor? (Ashgate, 2006);
Rodrigo Uprimny, “The Enforcement of Social Rights by the Colombian Constitutional
Court: Cases and Debates”, en Courts and Social Transformation in New Democracies, ed.
Roberto Gargarella, Ashgate, 2006, 127-53; Dennis M Davis, “Socio-Economic Rights:
The Promise and Limitation - The South African Experience”, en Exploring Social Rights:
Between Theory and Practice, ed. Daphne Barak-Erez y Aeyal M. Gross (Oxford; Portland
Or.: Hart, 2007); V. Abramovich y L. Pautassi, “The Right to Health at Law Courts: Some
Effects of Judicial Activism on the Health System in Argentina”, Sa/ud Colectiva (2008):
261-82; Florian F. Hoffman y Fernando R. Bentes, “Accountability for Social and Economic
Rights in Brazil”, en Courting Social Justice: Judicial Enforcement of Social and Economic Rights
in the Developing World, ed. Varun Gauri y Daniel Brinks (Cambridge University Press, 2008).

5 Malcolm Langford, Social Rights Jurisprudence: Emerging Trends in International and
Comparative Law (Cambridge; Nueva York: Cambridge University Press, 2008).

6 Véase, por ejemplo, Toronto Initiative for Socioeconomic Rights (TIESR) o Global Health
and Human Rights Database (GHHRDB). Disponibles en: http://www.tiesr.org/data.html,
http://www.ghhrdb.org/index.html

7 Los dos volimenes que resumen la investigacién de punta sobre el litigio del derecho a
la salud a nivel global dedican especial atencién al caso colombiano. Véase Alicia Yamin y Siri
Gloppen, Litigating Health Rights: Can Courts Bring More Justice to Health (Human Rights
Program, Harvard Law School, 2011); eds. Coleen Flood y Aeyal M. Gross, The Right to Health
at the Public/Private Debate: A Global Comparative Study (Cambridge University Press, 2014).

8 Gracias a los documentos publicados por la Defensoria del Pueblo sabemos que, desde
1999 hasta hoy, el derecho a la salud ha sido —junto con el de peticién— el derecho mds
litigado por los colombianos. De las 4009.620 tutelas interpuestas en Colombia entre 1999
y 2013, 1°205.011 (30,05% del total) invocaban el derecho a la salud. Las publicaciones de
la Defensoria también contienen datos valiosos sobre los departamentos mads litigiosos, los
tipos de servicios de salud exigidos por los litigantes (medicamentos, exdmenes, citas médicas,
etc.,), las entidades de salud més demandadas, entre muchos otros. El m4s reciente de esos
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autores han explorado las caracteristicas demogrificas y socioeconémicas
de los litigantes colombianos.” Otros grupos de investigacién han buscado
esclarecer el impacto de este tipo de litigio sobre la igualdad y la distribu-
cién de recursos en el pais.’ Algunos investigadores han realizado anilisis
de contenido del precedente constitucional o de las deliberaciones en la
Asamblea Nacional Constituyente (ANC) en torno al sistema de seguridad
social.! Un nimero de articulos explora cémo las politicas de salud incen-
tivaron el crecimiento del litigio en Colombia.”? Finalmente, varios acadé-
micos realizaron entrevistas a magistrados de la Corte Constitucional con
objeto de entender el surgimiento y evolucién de la exigibilidad judicial del
derecho a la salud.®

Pero pese a su diversidad y sofisticacidn, estos estudios no han prestado
suficiente atencién a las préicticas sociales de actores clave como los liti-
gantes, los jueces y los operadores de politicas publicas.’* Este libro busca

estudios es: Defensoria del Pueblo, La tutela y los derechos a la salud y a la seguridad social, 2013
(Bogotd: Defensoria del Pueblo, 2014).

9 César Rodriguez-Garavito, “Justicia y salud en Colombia: retos y oportunidades
creadas mediante la intervencion de los jueces”, en Libro blanco en salud: logros, retos y recomen-
daciones, ed. Oscar Bernal y Catalina Gutiérrez (Bogota: Ediciones Uniandes, 2012).

10 Procuraduria General de la Nacion, E/ derecho a la salud en perspectiva de derechos
humanos (Bogotd: Procuraduria General de la Nacién, 2008); Rodriguez-Garavito, “Justicia y
salud en Colombia: retos y oportunidades creadas mediante la intervencién de los jueces”.

11 Diego Lépez, “Sistema de salud y derecho a la salud: historia de su interrelacién en la
jurisprudencia constitucional” (acem1 Chapter, 2008); Everaldo Lamprea, La Constitucion de
1991 y la crisis de la salud: encrucijadas y salidas (Bogota: Universidad de los Andes, 2011).

12 Everaldo Lamprea, “Colombia’s Right-to-Health Litigation in a Context of Health
Care Reform”, en The Right to Health at the Public/private Divide: A Global Comparative Study,
ed. Colleen M. Flood y Gross (Cambridge University Press, 2014); Siri Gloppen, “Litigating
Health Rights: Framing the Analysis”, en Litigating Health Rights: Can Courts Bring More
Justice to Health?, ed. Siri Gloppen y Alicia Yamin (Harvard Law School, 2011); Alicia
Yamin, Oscar Parra-Vera y Camila Gianella, “Colombia: Judicial Protection of the Right
to Health”, en Litigating Health Rights: Can Courts Bring More Justice to Health?, ed. Alicia
Yamin y Siri Gloppen (Harvard Law School, 2011).

13 Alicia Yamin y Oscar Parra-Vera, “Judicial Protection of the Right to Health in
Colombia: From Social Demands to Individual Claims to Public Debates”, Hastings Int’l
€& Comp. L. Rev. 33 (2010): 431; R.M. Nunes, “Ideational Origins of Progressive Judicial
Activism: The Colombian Constitutional Court and the Right to Health”, Latin American
Politics and Society 52, No. 3 (2010): 67-97; Yamin, Parra-Vera y Gianella, “Colombia: Judicial
Protection of the Right to Health”.

14 Entendiéndose aqui por “operadores de politicas publicas” a los actores que influencian
el disefio, implementacién y ejecucién de las politicas publicas en la rama ejecutiva y
legislativa, asi como en la Asamblea Constituyente. El término “tomadores de politicas
publicas™—traduccién del término “policymakers”— hace referencia sélo a la fase del disefio de
politicas publicas, excluyendo las fases de implementacién o ejecucion. Debo esta precision y
el concepto de “operadores de politicas publicas” a mi colega Antonio Barreto.
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empezar a cerrar esa brecha en la literatura a partir de una exploracién de
la construccién del derecho a la salud en las practicas sociales.”” A conti-
nuacién ahondaré un poco mds en los principales argumentos que defiende
este estudio.

LA TESIS DE ESTE LIBRO

El argumento general de este libro es que, durante el periodo 1991-2014,1a
préctica del derecho a la salud en Colombia por parte de litigantes, jueces
y operadores de politicas publicas estuvo determinada por la interseccién
de dos grandes experimentos institucionales y sociales que surgieron en la
Asamblea Nacional Constituyente de 1991: por una parte, la revolucién de
los derechos' desencadenada por el litigio de tutela y por la jurisprudencia de
la Corte Constitucional; por otra, la reforma al sistema de seguridad social
que se dio en el marco de la Ley 100 de 1993 y cuya problematica imple-
mentacion se extendié durante las siguientes dos décadas (1993-2013).
Este libro sugiere que el entrecruzamiento de estos dos fenémenos pro-
dujo una serie de transformaciones positivas. Por ejemplo, sin la dramitica
expansién de la cobertura poblacional impulsada por la Ley 100 de 1993,
el derecho a la salud en Colombia seguiria estando limitado a una minoria
de privilegiados o tendria un aspecto meramente formal. Pero, por otra

15 Michael McCann, Rights at Work: Pay Equity Reform and the Politics of Legal Mobili-
zation (Chicago; Londres: The University of Chicago Press, 1994); M. Goodale y S.E. Merry,
The Practice of Human Rights: Tracking Law between the Global and the Local (Cambridge
University Press, 2007); Sally Merry, “Transnational Human Rights and Local Activism:
Mapping the Middle”, American Anthropologist 108, No. 1 (2006); Stuart Scheingold, Z5e
Politics of Rights: Lawyers, Public Policy, and Political Change, 2* ed. (Ann Arbor: University
of Michigan Press, 2004); M. Minow, “Interpreting Rights: An Essay for Robert Cover”, Zhe
Yale Law Journal 96, No. 8 (1987): 1860-1915; D.M. Trubek, “Where the Action Is: Critical
Legal Studies and Empiricism”, Stanford Law Review, 1984, 575-622; Charles Epp, The
Rights Revolution: Lawyers, Activists, and Supreme Courts in Comparative Perspective (Chicago:
University of Chicago Press, 1998); M.M. Feeley y E.L. Rubin, Judicial Policy Making and the
Modern State: How the Courts Reformed America’s Prisons (Cambridge University Press, 2000);
Deborah R. Hensler, “Our Courts, Ourselves: How the Alternative Dispute Resolution
Movement is Re-Shaping our Legal System”, Penn St. L. Rev. 108 (2003): 165.2007.

16 Las revoluciones de derechos, segiin autores como Epp, ocurren cuando el sistema
judicial pasa de centrarse en la jurisdiccién ordinaria para enfocarse en la decision de casos
sobre derechos fundamentales. Véase Epp, The Rights Revolution: Lawyers, Activists, and
Supreme Courts in Comparative Perspective. Retomando a Epp, Wilson explica por qué
Colombia experimenté una revolucién de derechos durante los noventa. Véase Bruce Wilson,
“Institutional Reform and Rights Revolutions in Latin America: The Cases of Costa Rica
and Colombia”, Journal of Politics in Latin America 1 (2) (2009): 59-85.
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parte, de no haber sido por la jurisprudencia de la Corte Constitucional
y por el litigio de tutela, las titulaciones individuales para acceder a servi-
cios de salud, creadas por la reforma de 1993, habrian sido desconocidas
masivamente por aseguradores y prestadores del servicio de salud. Este
libro explora esa fertilizacion combinada (cross—fertilization) entre la politica
utilitarista de la Ley 100 de 1993 y el proyecto liberal-individualista de la
jurisprudencia constitucional sobre el derecho fundamental a la salud.

Sin embargo, mds adelante me referiré a que el encuentro entre la
reforma de la Ley 100 de 1993 y la revolucién del derecho a la salud impul-
sada por el litigio de tutela estuvo lejos de ser pacifico. Mds concretamente,
sostendré que las précticas de jueces, operadores de politicas publicas y liti-
gantes evidencian una tensién no resuelta entre concepciones individuales
y colectivas sobre el derecho a la salud que los tres actores buscaron mitigar
de diferentes maneras.

En el caso de los operadores de politicas publicas, la tensién entre lo
colectivo y lo individual fue atenuada a través de una apropiacién —tar-
dia— de la salud como derecho fundamental. Pese a que la Ley 100 de
1993 fue una politica de corte utilitarista que diseminé entre millones de
colombianos titulaciones de ciudadania social” al expandir ripidamente la
cobertura del sistema, no incorporé una visién de la salud en tanto derecho
individual. Fue sé6lo a partir de un fallo de la Corte Constitucional (T-760
de 2008) que se abrié la segunda “ventana de oportunidad” para reformar el
sistema de salud segin una perspectiva de derechos fundamentales. El giro
de los operadores de politicas publicas hacia los derechos individuales se
concreté con la expedicién de la Ley Estatutaria de Salud de 2013, 1a cual
establece —entre otros puntos— que la piedra angular del sistema de salud
colombiano es la proteccién del derecho fundamental a la salud. Con esta
ley, los operadores de politicas publicas cerraron un ciclo de reformas de
veinte afios (1993-2013) y cumplieron con varias 6rdenes de la Sentencia
T-760 de 2008. No obstante, de la reglamentacién y aplicacién de esta norma
depende que se materialice el arraigo del derecho a la salud en el sistema
de seguridad social.

17 Segtin T.H. Marshall, las titulaciones de ciudadania social suponen la garantia para
todos los miembros de una comunidad politica, por parte del Estado, de titulaciones sociales
como la salud. T.H. Marshall, “Citizenship and Social Class”, The Citizenship Debates: A
Reader,1998,93-112. Un sistema de seguridad social capaz de proveer servicios de salud que
no estdn atados al ingreso o al estatus laboral tiene el potencial, segin Esping-Andersen, de
“descomodificar” (decommodify) a los beneficiarios, al hacerlos acreedores de servicios de salud
por el simple hecho de ser ciudadanos. G. Esping-Andersen, “The Three Worlds of Welfare
Capitalism”, 1990.



xiv  DERECHOS EN LA PRACTICA

En el caso de los jueces, la resolucién de la tension entre lo colectivo y
lo individual pareciera estar determinada por la apropiacién de una pers-
pectiva del derecho a la salud menos individualizada y mds abierta a una
nocién de politicas publicas. Después de un periodo en el que la Corte
Constitucional profundizé una jurisprudencia en la cual la salud era una
titulacién estrictamente individual, con la Sentencia T-760 de 2008 ese
tribunal concibié la violacién del derecho a la salud como el producto de
fallas regulatorias y de politicas publicas. Con ese giro, la Corte buscaba
reducir las consecuencias negativas del escalamiento del litigio del derecho
a la salud, asi como incentivar al Ejecutivo para que tomara medidas regu-
latorias orientadas a garantizar que los ciudadanos tuvieran acceso material,
y no sélo formal, a los servicios de salud. Asimismo, con el fallo T-760,
la Corte no sélo profirié una serie de érdenes estructurales para que el
Ejecutivo implementara medidas regulatorias, sino que inicié un proceso
de seguimiento orientado a monitorear el cumplimiento de dichas 6rdenes
por parte del Gobierno. No obstante, el proceso de seguimiento adelanta-
do por la Corte es todavia un proyecto no consolidado que estd expuesto a
los cambios abruptos en la agenda de politicas del Gobierno, a las asime-
trias de informacién técnica entre el Ejecutivo y la rama judicial y a otros
tenémenos que exploro mds adelante.

Finalmente, la trayectoria de los litigantes descrita en este libro sugiere,
por una parte, una profundizacién de la individualizacién del derecho a
la salud y, por otra parte, un abandono de estrategias de “accién colectiva”
entre pacientes y activistas. Este texto revisa cémo las relaciones financieras
entre organizaciones de litigantes y laboratorios farmacéuticos transnacio-
nales determinaron no sélo la transformacién del derecho a la salud en
una titulacién individualizada, sino que minaron las posibilidades de movi-
lizacién social entre distintos grupos de pacientes y activistas del sector
salud. También me adentro en la compleja economia politica que rodea las
précticas del litigio y del activismo en salud, buscando explicar los efectos
imprevistos de los vinculos econémicos entre laboratorios farmacéuticos y
organizaciones de pacientes.

OPERADORES DE POLITICAS PUBLICAS, LITIGANTES Y JUECES

Dentro del vasto y diverso panorama de los derechos en Colombia, este
libro se enfoca en las practicas del derecho a la salud desarrolladas por liti-
gantes, jueces y operadores de politicas piblicas. Son tres las razones que
justifican la seleccién del caso colombiano y de los tres protagonistas de
esta historia.
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En primer lugar, este estudio de caso se concentra en el litigio del dere-
cho a la salud en Colombia porque el uso de mecanismos judiciales para
exigir drogas y servicios médicos ha alcanzado en este pais volimenes y
costos que no se registran en ningun otro lugar del mundo.' La disparidad
entre Colombia y el resto de casos comparables no es de ningin modo
marginal. Brasil, el pais que hasta hace relativamente poco era considerado
como el mas litigioso a nivel mundial,” se desdibuja cuando se compara
con Colombia. Una investigacién muestra que, en el 2008, se interpusieron
en Colombia quince veces mds acciones judiciales para acceder a servicios y
productos médicos que en el estado brasilero mis litigioso, y 32 veces mds
que en Costa Rica.? Mientras durante el periodo 2009-2011 se presen-
taron en Colombia 300.939 nuevas acciones judiciales que exigian acceso
a servicios médicos y drogas, en Brasil (un pais con una poblacién cuatro
veces mayor que la colombiana) se instauraron 34.500 acciones judiciales
de este tipo.”! Todavia mds marcado es el contraste del caso colombiano
con el argentino, el sudafricano o el indio.?? Segin datos recientes de la
Defensoria del Pueblo, en Colombia actualmente se interpone cada cuatro
minutos una tutela que invoca el derecho a la salud.”

18 Ottar Moestad, Octavio Ferraz y Lise Rakner, “Assesing the Impact of Health Rights
Litigation: A Comparative Analysis of Argentina, Brazil, Colombia, Costa Rica, India and
South Africa”, en Litigating Health Rights: Can Courts Bring More Justice to Health?, ed. Alicia
Yamin y Siri Gloppen (Cambridge, Ma: Human Rights Program, Harvard Law School:
Harvard University Press, 2011), 273-304.

19 Varun Gauri y Daniel M. Brinks. “A New Policy Landscape: Legalizing Social and
Economic Rights in the Developing World”, en Courting Social Justice: Judicial Enforcement
of Social and Economic Rights in the Developing World, ed. Varun Gauri y Daniel Brinks
(Cambridge University Press, 2008).

20 Moestad, Ferraz y Rakner, “Assesing the Impact of Health Rights Litigation: A
Comparative Analysis of Argentina, Brazil, Colombia, Costa Rica, India and South Africa”.
Esta no es una tendencia que se registra desde el 2008, afio en que el litigio de salud en
Colombia alcanzé su maximo histérico, ya en el 2004 la brecha entre Colombia y el resto de
la regién era muy marcada. Mientras en el 2004 uno de cada 597 colombianos interpuso una
accién de tutela para exigir un servicio o producto médico (farmacéuticos, procedimientos,
intervenciones, exdmenes, etc.), en el estado brasilero con volimenes de litigio mas altos (Rio
Grande do Sul) tan sélo uno de cada 2.848 habitantes interpuso acciones judiciales para
obtener servicios de salud. Véase Hoffman y Bentes, “Accountability for Social and Economic
Rights in Brazil”; Defensoria del Pueblo, La futela y el derecho a la salud, periodo 2003-2005
(Bogotd: Defensoria del Pueblo, 2007).

21 Véase Ministerio de Salud de Brasil (Ministério da Satude), Porzal da Saiide. Disponible
en: http://portalsaude.saude.gov.br/portalsaude/index.cfm?portal=pagina.visualizar Texto&co
dConteudo=8572&codModuloArea=659&chamada=panorama

22 Mientras que, en el 2008, 3.289 colombianos entre un millén litigaron el derecho a
la salud, las cifras en Argentina son de tan sélo 29 personas, en Surifrica un 0,3 y en India
apenas un 0,2.

23 Defensoria del Pueblo, La tutela y el derecho a la salud, periodo 2012.
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El gasto publico causado por el litigio en salud en Colombia tampoco
parece tener un referente en la regién o en el mundo. Segtn algunas esti-
maciones, entre el 2005 y el 2010 el Gobierno colombiano pagé un total
aproximado de tres mil doscientos millones de délares por gastos asociados
al litigio en salud de tutela y decisiones de los Comités Técnicos Cientificos
(ctc) de las Eps.2* En contraste, de acuerdo con datos recientes del Ministe-
rio de Salud de Brasil, el gobierno federal pagé una suma ocho veces menor
por costos de litigio en salud durante el mismo periodo (aproximadamente
trescientos setenta millones de délares).?

En este sentido, el litigio en salud en Colombia se ha convertido en una
revolucion de los derechos® que, como en muy pocos paises, provee un terreno
propicio para estudiar cémo miles de personas ejercitan el discurso de los
derechos fundamentales.

En segundo lugar, este libro reconstruye las pricticas del derecho a la
salud de litigantes, jueces y operadores de politicas ptblicas, ya que estos tres
actores han sido los articuladores de la red del derecho a la salud en Colom-
bia durante el periodo 1991-2014. No obstante, este texto necesariamente
involucra a otros actores clave como activistas, académicos, representantes
de gremios y laboratorios farmacéuticos, que merecen ser incorporados en
este estudio ya que, pese a no ser protagénicos, han interactuado de manera
activa con los tres nodos principales de la red.

La tercera razén que justifica la seleccién de actores mencionada es que
pese a que los jueces, los litigantes y los operadores de politicas piblicas han
sido investigados ampliamente por los estudios locales y fordneos sobre el
derecho a la salud, subsisten algunos vacios considerables en la literatura
que, como mostraré a continuacion, este libro se propone llenar.

24 ].N.Méndez, ].G. Zapata, C. Castafieda y S.M. Fonseca, La sostenibilidad financiera del
sistema de salud colombiano - Dindmica del gasto y principales retos de cara al futuro (Fedesarrollo,
2012). Un gran componente de ese gasto en salud corresponde a medicamentos de alto costo
excluidos del pos (no-pos) y recobrados ante el Fosyca por parte de Empresas Prestadoras
de Salud (eps). De acuerdo con cifras del Gobierno colombiano, entre los afios 2003 y 2009,
alrededor del 82% del total de los recobros pagados por el FosyGa correspondié a medicamen-
tos. Estos datos también indican que durante ese periodo el crecimiento anual promedio en el
valor de los reembolsos por medicamentos no-pos fue del 68%, alcanzando una cifra cercana
alos 2.5 billones de pesos en el 2010 (aproximadamente mil trescientos millones de délares).

25 Véase Ministerio de Salud de Brasil (Ministério da Saude), Portal da Saside. Disponi-
ble en: http://portalsaude.saude.gov.br/portalsaude/index.cfm?portal=pagina.visualizar Texto
&codConteudo=8572&codModuloArea=659&chamada=panorama

26 Véase Epp, The Rights Revolution: Lawyers, Activists, and Supreme Courts in Compara-
tive Perspective.
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ALGUNOS VACIOS EN LA LITERATURA

Litigantes

Con la excepcién de un estudio de Abadia y Oviedo sobre los “itinerarios
burocriticos” de los pacientes que recurren a la tutela,?” es poco lo que sabe-
mos sobre las pricticas sociales que han construido el litigio del derecho a la
salud en Colombia. Respecto a los litigantes del derecho a la salud tenemos
mids incdgnitas que certidumbres. ¢Actian por su cuenta? ;Son apoyados
por abogados, organizaciones de la sociedad civil, litigantes informales o
empresas farmacéuticas? ;Cémo surgieron y se desarrollaron desde 1991
estas redes de litigantes profesionales y de grupos de apoyo para el litigio?

El hecho que estas preguntas no se encuentren articuladas en la litera-
tura responde al supuesto segun el cual los litigantes del derecho a la salud
en Colombia operan por su propia cuenta y sin el apoyo de organizaciones
de la sociedad civil o entidades estatales. Uno de los expertos en el caso
colombiano afirma, por ejemplo, que los hallazgos de Charles Epp sobre las
“estructuras de apoyo material” para el litigio de derechos fundamentales en
los Estados Unidos y Suriéfrica no aplican para el caso colombiano. Segtin
este autor, “la evidencia de estos casos [Colombia y Costa Rica] indica que
el disefio institucional del sistema judicial contradice la necesidad de un
‘litigio apoyado’ (Epp 1988:10) por organizaciones de la sociedad civil con
buena financiacién. Mds especificamente, un precedente judicial generoso y
los bajos costos para acceder a las cortes han permitido que los individuos
exijan sus derechos ante las altas cortes sin necesidad de apoyo, abogados o
financiacién”.*

De ser cierta esa tesis, el surgimiento en Colombia de una “revolucién de
derechos” en torno al acceso a servicios de salud seria excepcional respecto a
casos como el de los Estados Unidos, donde organizaciones de la sociedad
civil como ACLU o NAACP aportaron el sustento material y la asesoria legal
que posibilité la consolidacién del movimiento de derechos civiles de 1960
y 1970.% Pero también las particularidades del caso colombiano harian de

27 César Abadia y Diana Oviedo, “Bureaucratic Itineraries in Colombia. A Theoretical
and Methodological Tool to Assess Managed-Care Health Care Systems”, Social Science &
Medicine 68 (2009): 1153-60.

28 Wilson, “Institutional Reform and Rights Revolutions in Latin America: The Cases of
Cost Rica and Colombia”, Journal of Politics in Latin America, 1 (2) (2009): 59-85.

29 Epp, The Rights Revolution: Lawyers, Activists, and Supreme Courts in Comparative
Perspective; C.R. Epp, “Implementing the Rights Revolution: Repeat Players and the
Interpretation of Diffuse Legal Messages”, Law & Contemp. Probs. 71 (2008): 41; McCann,
Rights at Work: Pay Equity Reform and the Politics of Legal Mobilization.
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este una anomalia respecto a paises como Suriéfrica o India, donde el surgi-
miento del litigio del derecho a la salud fue apoyado por organizaciones de
la sociedad civil como Treatment Action Campaign (Tac)* o por People’s
Health Movement,* respectivamente. El caso colombiano también seria
muy distinto al de Brasil, en donde entidades estatales como la Procuradu-
ria o la Defensoria y organizaciones de la sociedad civil han dado soporte
material clave para el surgimiento del litigio del derecho a la salud.*

Sin embargo, hasta la fecha no contamos con evidencia empirica que
permita establecer si, en materia de estructuras de apoyo material para
el litigio, el caso colombiano es tan anémalo respecto a otros paises que
también experimentaron “revoluciones de derechos”. En este libro buscaré
llenar este considerable vacio en la literatura.

Operadores de politicas publicas

Gracias a una serie de estudios pioneros sabemos que el arreglo institucional
del sistema de salud disefiado por la Ley 100 de 1993 es una variable clave
para explicar el excepcional caso de litigio en salud colombiano. Yamin ez
al. han mostrado, por ejemplo, que “las caracteristicas del sistema de salud
colombiano son fundamentales para entender por qué el volumen de litigio
ha sido mayor en Colombia que en cualquier otro lugar”.%

30 Epp, The Rights Revolution: Lawyers, Activists, and Supreme Courts in Comparative Pers-
pective; C.R. Epp, “Implementing the Rights Revolution: Repeat Players and the Interpreta-
tion of Diffuse Legal Messages”, Law & Contemp. Probs. 71 (2008): 41; L. Forman, “Justice
and Justiciability: Advancing Solidarity and Justice through South Africans’ Right to Health
Jurisprudence”, Medicine and Law 27, No. 3 (2008): 661; Varun Berger, “Litigating for Social
Justice in Post-Apartheid South Africa”, en Courting Social Justice: Judicial Enforcement of
Social and Economic Rights in the Developing World, ed. Alicia Yamin y Siri Gloppen (Harvard
University Press, 2011).

31 Upendra Baxi, The Future of Human Rights (Nueva Delhi: Oxford University Press,
2002); Upendra Baxi, “Failed Decolonization and the Future of Social Rights: Some
Preliminary Reflections”, en Exploring Social Rights: Between Theory and Practice, ed. Daphne
Barak-Erez y Aeyal M. Gross (Oxford; Portland Or.: Hart, 2007); Jayna Kothari, “Social
Rights Litigation in India: Developments of the Last Decade”, en Exploring Social Rights:
Berween Theory and Practice, ed. Daphne Barak-Erez y Aeyal M. Gross (Oxford; Portland
Or.: Hart, 2007).

32 Mirio Scheffer, “O Remedio Via Justica: Um Estudo Sobre O Acesso a Novos
Medicamentos E Exames Em n1v/Aids No Brasil Por Meio de Agées Judiciais” (Ministério
da Saude, 2005); Jodo Biehl, Will to Live: ADs Therapies and the Politics of Survival (Princeton
Nj: Woodstock: Princeton University Press, 2007).

33 La frase original en inglés es la siguiente: “Characteristics of the Colombian health
system are central to understanding why the volume of litigation has been greater in Colom-
bia than anywhere else”. Véase Yamin, Parra-Vera y Gianella, “Colombia: Judicial Protection
of the Right to Health”.
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Segtin esa linea argumentativa, Colombia adopté con la Ley 100 de

”»

1993 un modelo “privatizador” y “neoliberal” de “competencia regulada
(rmanaged competition)** impuesto coercitivamente por instituciones finan-
cieras internacionales (1F1) como el Banco Mundial y el Banco Interameri-
cano de Desarrollo (B1D).* Por otra parte, de acuerdo con este recuento, la
implementacién en Colombia de un modelo de aseguramiento y prestacién
de servicios de salud de cardcter neoliberal y privatizador —materializado
en la implantacién de un modelo de “competencia regulada®— gener6 una
afectacién generalizada de los derechos de los pacientes. En la medida en
que la violacién de los derechos de los pacientes fue volviéndose cada vez
mids extendida, cientos de miles recurrieron a la tutela como el mecanismo
idéneo para exigir acceso a servicios y tratamientos médicos que los asegu-
radores y prestadores de salud, siguiendo una estrategia de maximizacién
de ganancias, se negaban a prestar.*® Por ejemplo, para autores como Yamin,
el escalamiento del litigio en Colombia es el producto del choque entre
“el impulso comercializador, comodificador y privatizador [de la reforma de
1993] que mina tanto el concepto como el goce del derecho a la salud”y
el rol reactivo de los litigantes y cortes, quienes actuaron como “baluartes
contra el azote hegeménico del neoliberalismo [...]".%

34 La definicién cldsica de este modelo es de Enthoven. Segin este economista, el
modelo de managed competition es “una estrategia de adquisicion de servicios para obtener
el méximo valor monetario tanto para los empleadores como para los consumidores. Utiliza
reglas de competencia de mercado, derivadas de principios microeconémicos, para premiar
con mis afiliados y ganancias a aquellos planes que hagan el mejor trabajo con la calidad de
sus servicios, reduciendo costos, y satisfaciendo pacientes”. Véase A.C. Enthoven, “The His-
tory and Principles of Managed Competition”, Health Affairs 12, No. suppl 1 (1993): 24-48.

35 Véase Nuria Homedes y Antonio Ugalde, “Why Neoliberal Health Reforms Have
Failed in Latin America”, Health Policy 71, No. 1 (2005): 83-96; Tony Groote y Jean-Pierre
Unger, “Colombia: In Vivo Test of Health Sector Privatization in the Developing World”,
International Journal of Health Services 35, No. 1 (2005): 125-41; MLJ. Kurtz y S.M. Brooks,
“Embedding Neoliberal Reform in Latin America”, World Politics 60, No. 2 (2008): 231-
80; Yamin, Parra-Vera y Gianella, “Colombia: Judicial Protection of the Right to Health”;
Alicia Yamin, “Power, Suffering, and Courts: Reflections on Promoting Health Rights
through Judicialization”, en Litigating Health Rights: Can Courts Bring More Justice to Health?
(Harvard Law School, 2011).

36 Yamin y Parra-Vera, “Judicial Protection of the Right to Health in Colombia: From
Social Demands to Individual Claims to Public Debates”; Yamin, Parra-Vera y Gianella,
“Colombia: Judicial Protection of the Right to Health”; Yamin, “Power, Suffering, and
Courts: Relfections on Promoting Health Rights through Judicialization”.

37 El texto original habla de un “push toward commodification, commercialization, and
privatization [that] undermines both the concept and enjoyment of a right to health [...]”
y de las cortes y litigantes actuando como “bulwarks against the hegemonic onslaught of
neoliberalism [...]”. Yamin, “Power, Suffering, and Courts: Reflections on Promoting Health
Rights through Judicialization”.
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Uno de los problemas de esta literatura es que, al enfocarse exclusiva-
mente en las fallas del modelo de la Ley 100, no puede incorporar en su
explicacién el impacto que tuvo en el escalamiento del litigio uno de los
grandes logros de la reforma de 1993: el crecimiento acelerado de la cober-
tura poblacional. Uno de los argumentos de este libro es que la masificacién
del litigio del derecho a la salud en Colombia se debié en gran parte a que
la Ley 100 cre6 millones de nuevos beneficiarios que pudieron utilizar la
tutela para exigir los tratamientos médicos y drogas a los que estaban titula-
dos en su calidad de usuarios del sistema de seguridad social. Sin embargo,
este ciclo “virtuoso” entre el crecimiento de la cobertura poblacional y el
escalamiento acelerado del litigio ha sido obviado por la literatura disponi-
ble, més preocupada por estudiar el “choque” o “ciclo vicioso” entre el dere-
cho a la salud y las supuestas politicas “neoliberales” de salud contenidas en
la Ley 100.

Por otra parte, tal como lo han mostrado varios estudios, sostener que
reformas similares a la Ley 100 fueron impuestas por instituciones finan-
cieras internacionales, como el Banco Mundial o el BID, sobre pasivos
operadores de politicas publicas locales a través de estrategias verticales
o “semi-coercitivas” desconoce los complejos determinantes internos de
dichas reformas, subestima la dependencia de trayectoria histérica (pazh-
dependence) de las politicas sociales nacionales y desdibuja la agencia de
actores locales.*®

Al profundizar la investigacién sobre los intentos —tanto frustrados
como exitosos— de reforma del sistema de seguridad social desde los afios
noventa hasta hoy queda claro, por una parte, que las variables que movie-
ron a los operadores de politicas publicas a reformar el sistema de salud
no fueron predominantemente exdgenas, sino que respondian a variables
endégenas tales como los acuerdos de la Asamblea Nacional Constituyente,
el desplome inminente del sistema de salud al inicio de la década de los
noventa o la agenda de tecnécratas locales, como los que se agruparon en
torno a las figuras de Juan Luis Londofio o Alejandro Gaviria. Por otra
parte, al seguir la trayectoria de los operadores clave de politicas de salud
durante el periodo 1991-2014, se puede concluir que su agenda no res-
pondia principalmente a las exigencia de instituciones financieras como el
Banco Mundial, sino a variables mas complejas y a redes de actores mds
densas, entre las que se encontraban sin duda las 1¥1, pero en donde jugaron

38 S.M. Brooks, Social Protection and the Market in Latin America: The Transformation of
Social Security Institutions (Cambridge University Press, 2009).



INTRODUCCION  xxi

un rol protagénico los gremios de la salud, las empresas aseguradoras, los
sindicatos del sector, el Congreso, los grupos de pacientes, expertos inde-
pendientes, entre muchos otros. Sin embargo, buena parte de la literatura
le da un peso exagerado al rol de las 1F1 como actores determinantes en la
reforma al sistema de salud colombiano. Es en parte debido a este énfasis
que a la fecha no contamos con una literatura que reconstruya las redes
de actores y los determinantes locales de las reformas al sistema de salud
durante el periodo 1991-2014. Este libro se propone hacer varios aportes
en esa direccidn.

En definitiva, pese a que esta literatura ha hecho contribuciones destaca-
das al mostrar que las politicas publicas —mads particularmente las reformas
a los sistemas de salud— tienen un impacto directo en los diferentes niveles
de litigio que se registran entre paises, no provee herramientas confiables
para entender el rol jugado por la agencia y las agendas de los operadores
de politicas publicas locales en el rediseno del sistema de salud colombiano.

Jueces

Tanto en los Estados Unidos como en Colombia contamos con excelen-
tes estudios sociojuridicos que exploran los diversos efectos que tienen los
lamados fallos de reforma estructural sobre el diseno de politicas publicas
y sobre la percepcién social de fenémenos como el desplazamiento o el
derecho a la salud.”” Esta literatura muestra cémo por medio de estos fallos
varias cortes en los Estados Unidos y Latinoamérica han involucrado una
variedad de instituciones estatales, actores privados, expertos y organiza-
ciones de la sociedad civil que interactian en audiencias publicas y mesas
de trabajo con objeto de disefiar planes de politica publica o de reforma
institucional.

La literatura comparada y sociojuridica sefnala, con razén, que sentencias
de la Corte Constitucional colombiana (ccc) sobre poblacién desplazada

39 Véase A. Chayes, “The Role of the Judge in Public Law Litigation”, Harv. L. Rev.
89 (1975): 1281; C.F. Sabel y W.H. Simon, “Destabilization Rights: How Public Law
Litigation Succeeds”, Harvard Law Review, 2004, 1015-1101; César Rodriguez-Garavito,
“Latin American Constitutionalism: Social and Economic Rights: Beyond the Courtroom:
The Impact of Judicial Activism on Socioeconomic Rights in Latin America”, 7ex. L. Rev.
89 (2011): 1669-1977. El libro que explora con mds profundidad la relacién entre senten-
cias estructurales de la Corte Constitucional colombiana y el cambio social es el de César
Rodriguez-Garavito y Diana Rodriguez, Cortes y cambio social: Como la Corte Constitucional
transformé el desplazamiento forzado en Colombia, 1* ed, Coleccién DeJusticia (Bogota:
Dejusticia, 2010).
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(T-025 de 2004) y derecho a la salud (T-760 de 2008) son ejemplos pio-
neros de fallos de reforma estructural en la regién.* Adicionalmente, varios
estudios muestran cémo la Sentencia T-760 de 2008 de la ccc profirié un
numero de 6rdenes dirigidas al Gobierno Nacional para que este tomara
medidas regulatorias y de politica publica orientadas a desincentivar el cre-
cimiento del litigio y proteger el derecho a la salud de la poblacién.” Como
en el caso del desplazamiento, en el tema de politicas de salud, la Corte
realiz6 varias audiencias publicas y comisioné una sala de seguimiento
encargada de estimar el grado de cumplimiento gubernamental del fallo
T-760.

Sin embargo, la literatura disponible todavia estd en mora de investigar
las variables que llevaron a la Corte Constitucional colombiana a profe-
rir fallos como el T-760 de 2008. ;Por qué decidieron los magistrados de
la Corte revaluar un precedente sobre el derecho a la salud enfocado en
casos individuales y aventurarse con un fallo de reforma estructural que la
obligaba a involucrarse en complejas discusiones de politicas publicas de
salud? ;Por qué emprendié la Corte un incierto proceso de seguimiento
al cumplimiento del fallo T-760 de 2008, el cual implicaba un gasto de
recursos significativo y que, ademads, exponia a este tribunal ante la opinién
publica, el Gobierno, la sociedad civil y los expertos? ;Cual era la agenda de
los magistrados que impulsaron este giro de la Corte? ;Qué tensiones han
surgido en la Corte a raiz del proceso de seguimiento de politicas publicas?
¢Cémo han sido enfrentadas estas tensiones? ;Cudles han sido los efectos
imprevistos del proceso de seguimiento?

En esta medida, pese a que tenemos buenas herramientas para estimar
los diferentes tipos de impacto a nivel institucional o social que tienen fallos
de reforma estructural como el T-760 de 2008, es poco lo que hemos avan-

40 Véase Yamin, Parra-Vera y Gianella, “Colombia: Judicial Protection of the Right to
Health”; Roberto Gargarella, “Dialogic Justice in the Enforcement of Social Rights: Some
Initial Arguments”, en Litigating Health Rights: Can Courts Bring More Justice to Health?,
ed. Alicia Yamin y Siri Gloppen (Cambridge, Ma: Human Rights Program, Harvard Law
School: Harvard University Press, 2011); Rodriguez-Garavito, “Latin American Consti-
tutionalism: Social and Economic Rights: Beyond the Courtroom: The Impact of Judicial
Activism on Socioeconomic Rights in Latin America”; P. Bergallo, “Latin American Con-
stitutionalism: Social and Economic Rights: Courts and Social Change: Lessons from the
Struggle to Universalize Access to HIv/AIDs Treatment in Argentina”, 7ex. L. Rev. 89 (2011):
1611-1977; Uprimny, “The Enforcement of Social Rights by the Colombian Constitutional
Court: Cases and Debates”.

41 Yamin y Parra-Vera, “Judicial Protection of the Right to Health in Colombia: From
Social Demands to Individual Claims to Public Debates”; Yamin, Parra-Vera y Gianella,
“Colombia: Judicial Protection of the Right to Health”.
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zado en el estudio de las variables que llevaron a la Corte a proferir este
tipo de sentencias y en el efecto que ha tenido en este tribunal el proceso de
seguimiento de politicas publicas desencadenado por el mencionado fallo.

CERRANDO LA BRECHA EN LA LITERATURA

En primer lugar, este texto busca cerrar la brecha en la literatura sobre las
précticas del litigio en Colombia a partir de un estudio empirico enfocado
en los litigantes y activistas del derecho a la salud. Mi investigacién a este
respecto sugiere que en Colombia existe una densa red de organizaciones
de la sociedad civil que ofrece apoyo material para el litigio a miles de
pacientes. En este sentido mis resultados contradicen los argumentos segin
los cuales la “revolucién de derechos” en Colombia ocurrié sin el concurso
de organizaciones de soporte de la sociedad civil. Adicionalmente, este libro
ofrece un estudio de la economia politica de esas organizaciones. Mostra-
ré que a dicha economia politica la atraviesan vinculos financieros con labo-
ratorios farmacéuticos. Pero, pese a esto, mis resultados indican que los
litigantes y activistas que componen esas organizaciones persiguen lo que
Sarat y Scheingold llaman una “causa en la que creen” —apoyar a pacientes
vulnerables a obtener servicios médicos y drogas a través de la tutela—.*
Mi investigacién buscard entender, pues, cémo los litigantes y activistas
separan la “causa”ideoldgica y politica en la que creen de sus vinculos finan-
cieros con la industria farmacéutica.

En segundo lugar, pretendo abrir la “caja negra” de la jurisprudencia
sobre el derecho a la salud en Colombia. A partir de entrevistas y de un
trabajo de campo realizado en la Corte Constitucional ofreceré un anilisis
de las variables que condujeron, al inicio de los noventa, al surgimiento
del derecho a la salud como una titulacién individual exigible a través de
tutela. Estudiaré el rol de los magistrados titulares y auxiliares que crearon
el precedente pionero que senté las bases para el litigio de tutela en salud.
Asimismo, analizaré el conjunto de determinantes que llevaron a la Corte
a proponer, a partir del 2004, una concepcién menos individualizada del
derecho ala salud y mds abierta a incorporar las politicas piblicas y las fallas
regulatorias en el anlisis de este derecho. Me centraré en la concrecién de
este giro, llevada a cabo por la Sentencia T-760 de 2008 y por el proceso de

4 Stuart A. Scheingold y Austin Sarat, Something to Believe in (Stanford, Calif.: Stanford
Law and Politics, 2004).
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seguimiento a este fallo adelantado por una sala especializada de la Corte.
Finalmente, exploraré algunas de las tensiones que ha generado, dentro de
la Corte Constitucional, su proceso de seguimiento de politicas publicas.

Finalmente, este libro sigue la trayectoria de varios operadores de poli-
ticas publicas durante el periodo 1991-2014. Este grupo de actores incluye
delegados ante la Asamblea Nacional Constituyente, ministros de salud,
asesores del Ministerio de Salud, expertos independientes, entre otros. Con
esto busco explorar cdmo estos actores disefiaron la reforma al sistema
de salud en 1993 y buscaron implementar dicha reforma dentro de una
“ventana de oportunidad” limitada. Los resultados de mi estudio dotan de
agencia a los operadores de politicas publicas locales pero, al mismo tiempo,
muestran los efectos imprevistos que tuvo la implementacién abrupta de
esa reforma. Dentro de dichos efectos estudiaré con detenimiento el creci-
miento acelerado del litigio del derecho a la salud.

HAc1A UNA NUEVA AGENDA DE INVESTIGACION

En la literatura predominante sobre la teoria de los derechos es comin
que filésofos y juristas aborden sus problemas de investigacién a partir de
lo que Thomas Nagel llamé una “mirada desde ningtn lugar”.® En otras
palabras, parte importante de esa literatura parece concebida en un espacio
hermético donde no tienen cabida ni la subjetividad de quien escribe ni su
contexto politico y cultural.

Mis que una agenda de investigacion, en este libro propongo una “mirada”
distinta a los derechos. Una mirada desde un lugar en donde las interaccio-
nes sociales y la economia politica transforman los derechos en la prictica.

La manera como estd organizado este estudio busca capturar las com-
plejidades y tensiones del derecho a la salud en Colombia, visto desde la
perspectiva del “derecho en la prictica’. En primer lugar, cada capitulo
refleja el hecho que, durante el periodo 1991-2014, los jueces, litigantes y
operadores de politicas publicas que estudio aqui interactuaron y se influye-
ron de diferentes maneras. Aunque cada uno de los capitulos se enfoca en
un numero limitado de actores, el libro, en su conjunto, busca mostrar los
vasos comunicantes que unen las préicticas del litigio, la adjudicacién, el
activismo, la toma de politicas publicas y la comercializacién de productos

43 El filésofo Thomas Nagel postulé el término “miradas desde ningin lugar” para
referirse a la tensién entre visiones subjetivas y objetivas sobre la realidad, en The View from
Nowbhere (Oxford University Press, 1989).
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farmacéuticos. Es de esas interacciones y de la economia politica que une a
los actores estudiados de donde emerge el complejo entramado del derecho
a la salud en Colombia. La apuesta principal de este proyecto es, en este
sentido, estudiar la formacién de este entramado desde la perspectiva de
sus protagonistas.

Mi propuesta de investigacion tiene la virtud de mostrar, con cierto nivel
de detalle, cémo ocurre el derecho a la salud en la practica y no inicamente
en los libros. No obstante, esta apuesta metodoldgica tiene sus riesgos. Por
ejemplo, al enfocarse en un nimero reducido de actores se puede desdibujar
el contexto institucional y de politicas publicas que rodea las pricticas de
esos individuos. Asimismo, el énfasis en unos actores y no en otros puede
presentar una versién exageradamente simplificada o tergiversada de una
realidad mucho mds compleja y diversa. Finalmente, aunque libros como
este pueden estudiar con profundidad y rigor la trayectoria de un solo caso,
no pocas veces pierden capacidad comparativa y explicativa.

Busqué eludir esos riesgos a través de dos estrategias. Por una parte,
cada uno de los capitulos contiene las historias y trayectorias de los actores
estudiados dentro de un cambiante trasfondo institucional y de politicas
publicas. Por otra parte, aunque el texto no incluye un estudio comparado
en estricto sentido, busca mostrar por qué las variables propuestas por la
literatura comparada no son suficientes para explicar el excepcional caso
de litigio en Colombia. En consecuencia, se sugiere que para estudiar el
derecho a la salud en la prictica se deben realizar investigaciones empiricas
que permitan percibir lo que uno de los precursores de la sociologia juridica
llamé “el derecho vivo” en la sociedad.*

44 Eugen Ehrlich, Grundlegung Der Soziologie Des Rechts (Berlin: Duncker & Humblot,
1913). Existe traduccion al inglés: Eugen Ehrlich, Fundamental Principles of the Sociology of
Law (Transaction Publishers, 1936).
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Este capitulo rastrea la trayectoria del derecho a la salud durante el periodo
1991-2014. Por una parte, mostraré que tanto la Asamblea Nacional Cons-
tituyente como el texto de la Constitucién fueron ambiguos respecto a la
existencia de un derecho a la salud. Sin embargo, en 1992, un grupo de
magistrados titulares y auxiliares logré articular las bases de un derecho a la
salud judicialmente exigible, cimentando, de este modo, el precedente sobre
los derechos sociales fundamentales que desarrollaria la Corte durante las
siguientes dos décadas. Este grupo de magistrados progresistas actué den-
tro de la ventana de oportunidad que ofrecié la anc. Adicionalmente, ante
la violacién masiva de los derechos de pacientes vulnerables (especialmente
de aquellos con VIH/sIDA), cuyos tratamientos médicos eran negados por
empresas prestadoras y aseguradoras de salud (EPs e 1ps), estos magistrados
fortalecieron y profundizaron el precedente inicial del derecho a la salud.
Por otra parte, a partir de un trabajo de campo realizado a lo largo de un
aflo, muestro cémo la jurisprudencia progresista de la Corte Constitucional
pudo concretarse gracias a los litigantes y activistas que interpusieron las
primeras tutelas que exigian acceso a servicios médicos. Con tal fin rastreo
el surgimiento y evolucién de una red de organizaciones de la sociedad civil
que ha brindado apoyo para el litigio de tutela —en su mayoria gratuito o
pro bono— a miles de pacientes que buscaban tener acceso a firmacos y ser-
vicios médicos negados por entidades prestadoras y aseguradoras de salud.
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Los hallazgos de mi investigacién sugieren que un conjunto de politicas
publicas, medidas regulatorias y sentencias de la Corte Constitucional mol-
dearon esta red de organizaciones de apoyo para el litigio. Adicionalmente,
mis hallazgos indican que la progresiva penetracién de los laboratorios
farmacéuticos en estas organizaciones influyé no sélo en los servicios de
litigio pro bono que prestan sino también en la aproximacién atomistica
e individualista del derecho a la salud, que subyace en el ejercicio del liti-
gio dentro de estas organizaciones de apoyo. Por otra parte, mis resultados
sugieren que la compleja economia politica que vincula a organizaciones de
pacientes con laboratorios farmacéuticos fragmenté la movilizacién social
en torno al derecho a la salud en dos bandos en apariencia irreconciliables:
grupos alineados con la industria farmacéutica nacional y grupos cercanos
a los laboratorios farmacéuticos transnacionales. Sostendré que esta frag-
mentacién ha sido negativa para proyectos de accién colectiva que utilizan
el litigio como herramienta de incidencia politica.

EL ESTATUS AMBIGUO DEL DERECHO A LA SALUD EN LA
AsamMBLEA NacioNAL CONSTITUYENTE

La Asamblea Nacional Constituyente reconfiguré los arreglos institucio-
nales basicos del Estado colombiano. Dentro de sus muchas innovaciones,
la ANc introdujo una nueva forma de organizacién de la administracién
publica basada en la descentralizacién, creé la Corte Constitucional e intro-
dujo la accién de tutela para la proteccién de los derechos fundamentales.
Como lo ha mostrado una amplia y diversa literatura, la ANc fue también
una centrifuga en donde convergieron partidos politicos tradicionales y
emergentes, movimientos sociales, sindicatos, comunidades indigenas y
afrocolombianas, miembros de organizaciones guerrilleras desmovilizadas,
entre muchos otros actores.®

45 Véase, entre otros, J. Dugas, “Structural Theory and Democratization in Colombia:
The Role of Social Classes, Civil Society, and the State in the 1991 Constitutional Reform”,
1995; R.P. Archer ez al.,“The Unrealized Potential of Presidential Dominance in Colombia”,
en Presidentialism and Democracy in Latin America, 1997, 110-59; Marco Palacios, Berween
Legitimacy and Violence: A History of Colombia, 1875-2002 (Durham: Duke University Press,
2006); M. Schor, “An Essay on the Emergence of Constitutional Courts: The Cases of
Mexico and Colombia”, Indiana Journal of Global Legal Studies 16, No. 1 (2009): 173-94; R.
Segura y A.M. Bejarano, “{Ni una Asamblea mds sin nosotros! Exclusion, Inclusion, and the
Politics of Constitution-Making in the Andes”, Constellations 11, No. 2 (2004): 217-36;
N.F. Garcia-Herreros, “Counter-Hegemonic Constitutionalism: The Case of Colombia”,
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Pese a que la anc dio pasos decisivos hacia la reforma del sistema de
seguridad social, el estatus de la salud como derecho fue muy ambiguo tanto
en la ANC como en el texto definitivo de la Constitucién. Esta ambigiiedad
se puso en evidencia en el articulo 49 de la Constitucién, que definié la
salud no como un derecho sino como un servicio publico.*

Segin Manuel José Cepeda —en ese entonces un joven y destacado
abogado que represent6 al Gobierno Gaviria ante la Asamblea—, la vague-
dad de los delegados sobre el cardcter del derecho a la salud puede expli-
carse por la cultura juridica predominante en ese momento. Cepeda senala
al respecto que antes de la expedicién de la Constitucién de 1991, pocas
personas en Colombia estaban preparadas para considerar el derecho a la
salud como una titulacién exigible judicialmente. Muchos académicos, ope-
radores de politicas publicas y constituyentes entendian a la salud como un
servicio publico, seglin una arraigada tradicién francesa y alemana de dere-
cho administrativo. Cepeda enfatiza que la ANc introdujo la discusién de la
seguridad social y la salud como derechos o titulaciones de los individuos.
Pero, al mismo tiempo, el hecho que el derecho a la salud fuera, en pala-
bras de Cepeda, una “tierra incégnita” para la mayoria de delegados, explica
que la anc sélo se haya comprometido con una definicién tradicional de
la salud como servicio publico. De acuerdo con Cepeda, al momento de
celebrarse la Asamblea “todavia era muy temprano” para definir la salud
como un derecho exigible judicialmente.*

Constellations 19, No. 2 (2012): 235-47. El estudio sociojuridico al respecto es de Julieta
Lemaitre, E/ derecho como conjuro: fetichismo legal, violencia y movimientos sociales (Bogota:
Siglo del Hombre, Uniandes, 2009). Desde la perspectiva de historia del derecho véase Anto-
nio Barreto Rozo, La generacion del estado de sitio: el juicio a la anormalidad institucional en la
Asamblea Nacional Constituyente de 1991 (Bogota: Universidad de los Andes, Vicerrectoria de
Investigaciones, Ediciones Uniandes, 2011).

46 ARTICULO 49, cpc: “La atencién 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
promocién, proteccién y recuperacioén de la salud. Corresponde al Estado organizar, dirigir y
reglamentar la prestacién 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 prestacién de servicios de salud por entidades privadas, y ejercer su vigilancia
y control. Asimismo, establecer las competencias de la Nacién, las entidades territoriales y los
particulares, y determinar los aportes a su cargo en los términos y condiciones sefialados en
la ley. Los servicios de salud se organizarin en forma descentralizada, por niveles de atencién
y con participacién de la comunidad. La ley sefialard los términos en los cuales la atencién
bdsica para todos los habitantes serd gratuita y obligatoria. Toda persona tiene el deber de
procurar el cuidado integral de su salud y la de su comunidad”.

47 Entrevista a Manuel José Cepeda (diciembre 11 del 2011).
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Esta afirmacién de Cepeda tiene respaldo en las transcripciones de
las deliberaciones de la ANc, las cuales analizo detalladamente en otra
publicacién.”® Por ejemplo, en un discurso pronunciado el 17 de abril de
1991 ante la plenaria de la ANc, el presidente Gaviria se mostré escéptico
sobre la posibilidad de que derechos socioeconémicos como el de la salud
fueran exigibles judicialmente. Gaviria fue enfitico al afirmar que sélo
manteniendo una linea clara entre derechos civiles/politicos justiciables
y derechos socioeconémicos no justiciables se impediria que la tutela se
“dislocara”y se produjera una “cascada” de litigios.*

Reflexionando sobre la intervencién de Gaviria ante la anc, Cepeda
concede que el discurso del presidente fue extremadamente cauto respecto
a la exigibilidad judicial de derechos como la salud. No obstante, Cepeda
resalta que la aproximacién de Gaviria hacia parte de una estrategia para
salvar la Corte Constitucional, la tutela y la carta de derechos de los sec-
tores de la ANC que veian con suspicacia estas instituciones. Sin la garantia
presidencial de que la tutela estaria circunscrita inicamente a una lista
de derechos civiles y politicos explicitados en la Constitucién, “la tutela
—segun Cepeda— no habria sido aprobada por la anc”.

De este modo, los articulos 48 y 49 de la Constitucién retuvieron la
ambigiiedad respecto al derecho a la salud percibida en muchos sectores
de la anc. No obstante, para el exconstituyente Antonio Yepes, la voluntad
de la ANc era incluir un derecho a la seguridad social que fuera exigible
judicialmente.*® Cepeda coincide con esta apreciacién de Yepes y afiade que
el pasaje clave del articulo 49 en donde se incorpora un derecho implicito a
la salud es el siguiente: “Se garantiza a todas las personas el acceso a los ser-
vicios de promocién, proteccién y recuperacién de la salud”. Para Cepeda
y Yepes, el articulo 49 incorporé una titulacién en cabeza de los individuos
que les permitia exigir el acceso a servicios médicos, independientemente
del caricter de servicio publico o de derecho a la salud. Sin embargo, como
mostraré a continuacién, fue la Corte Constitucional la que, a partir de
1992, interpreté la Constitucién colombiana de una manera antiformalista
para concluir que, en efecto, los ciudadanos contaban con un derecho a la
salud que podia ser exigido a través de tutela.

48 Lamprea, La Constitucion de 1991 y la crisis de la salud: encrucijadas y salidas.
49 Gaceta Constitucional, No. 56, lunes, abril 22 de 1991, pp. 2-7.
50 Entrevista a Antonio Yepes (noviembre 24 del 2011).
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LA INVENCION DEL DERECHO A LA SALUD: LA
CorTE CONSTITUCIONAL Y SUS FALLOS PIONEROS

Tras la expedicién de la Constitucion de 1991, el derecho a la salud en
Colombia se encontraba en una situacién de incertidumbre similar a la del
derecho a la privacidad en los Estados Unidos en la década de los sesenta.
La pregunta sobre si existe un derecho a la privacidad que los ciudadanos
estadounidenses pueden invocar cuando el Estado o los individuos irrum-
pen en su espacio personal, divulgan informacién privada o se apropian
de su nombre con fines indebidos era para muchos una pregunta falaz, en
la medida que la Constitucién de los Estados Unidos no menciona dicho
derecho en su texto ni en las enmiendas posteriores. Una sentencia de 1965
de la Corte Suprema de los Estados Unidos (Griswold vs. Connecticut)
zanjé este debate al precisar que pese a que la carta de derechos no incluye
el derecho a la privacidad de manera explicita, este se encontraba en la
“penumbra” de la Constitucién y “emanaba”—como sostuvo el magistrado
Douglas— de otros derechos incluidos por los constituyentes y por las
enmiendas posteriores a la Constitucién.™

En 1992, la Corte Constitucional colombiana concluyé algo andlogo:
los derechos no explicitos o innominados,” como el de la salud, pasan a ser
exigibles por via de tutela cuando su afectacién estd en conexidad con la
vulneracién de un derecho explicitamente considerado como fundamental.
En otras palabras, la exigibilidad judicial del derecho a la salud emana de la
de otros derechos incluidos explicitamente en la Carta.

Pero esa jurisprudencia temprana y progresista de la Corte Consti-
tucional colombiana sobre el derecho a la salud no era de ningin modo
previsible o inevitable. Una alineacién distinta de variables habria podido
dar como resultado providencias mds restringidas o mds tardias respecto a
la exigibilidad del derecho a la salud.

En primer lugar, un conjunto de variables institucionales facilité el
surgimiento de la jurisprudencia sobre el derecho a la salud en Colom-
bia. Cuando la Constitucién de 1991, basada en los principios del nuevo
constitucionalismo, centré la legitimidad democritica del Estado en la pro-
teccién de los derechos fundamentales,® puso, a su vez, en cabeza de la

51 Griswold ws. Connecticut, U.s. Supreme Court 381 u.s. 479 (1965).

52 Para una discusién sobre qué son los derechos innominados o no explicitos en la
Constitucién véase Rodolfo Arango Rivadeneira, E/ concepto de los derechos sociales fundamentales
(Bogotd: Legis, 2005).

53 Arango, “Basic Social Rights, Constitutional Justice, and Democracy”; Alec Stone
Sweet y Jud Mathews, “Proportionality Balancing and Global Constitutionalism”, Columbia
Journal of Transnational Law 47 (2008): 73-165.
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Corte Constitucional un mandato amplio que legitimaba su interpretacién
expansiva y antiformalista de los derechos incluidos en la Carta.

Adicionalmente, con la accién de tutela, la Constitucién de 1991
introdujo un mecanismo efectivo que limitaba los formalismos judiciales e
invitaba a la interpretacién abierta de los derechos constitucionales. Final-
mente, la Constitucién de 1991 creé una Corte Constitucional poderosa,
con facultades concentradas de revisién de constitucionalidad por medio de
las cuales podia “irradiar” su jurisprudencia sobre todo el sistema judicial
colombiano.**

Segtn autores como Cepeda,” Uprimny*® y Wilson,” estas variables
institucionales —un mecanismo para la proteccién efectiva de derechos y
una Corte poderosa— pusieron las bases de la revolucion de derechos™ que ha
vivido Colombia durante las dos ultimas décadas.

Pero, pese a su importancia, las variables institucionales no explican en
si mismas el surgimiento del precedente constitucional sobre la exigibilidad
judicial del derecho a la salud en Colombia. Sin los litigantes pioneros que
formularon las primeras tutelas en las que se demandaba el acceso a servi-
cios médicos es probable que la jurisprudencia de la Corte hubiera sido
menos progresista. Lo mismo se puede decir de los magistrados titulares
y auxiliares que construyeron, durante la primera fase de la Corte (1992-
2000), la jurisprudencia sobre la exigibilidad del derecho a la salud por via
de tutela. Sin su aporte es probable que la Corte no hubiese producido un
precedente tan creativo y precoz.

Por otra parte, la epidemia del viH/sipa jugé un rol destacado en el
surgimiento de la jurisprudencia sobre el derecho a la salud en Colombia.
La sentencia inaugural de la jurisprudencia de la Corte sobre el derecho
a la salud, la T-484/92, una de las primeras providencias fallada por esa
corporacién en su historia, abordaba el caso de un demandante con vin/
s1DA, Alonso Mufioz, cuyo tratamiento médico habia sido suspendido por
el Instituto de Seguros Sociales (1ss). En la T-484/92, la Corte concluyé

54 Uprimny, “The Enforcement of Social Rights by the Colombian Constitutional Court:
Cases and Debates”.

55 Para un estudio de las variables institucionales del surgimiento de la revolucién de
derechos en Colombia véase Cepeda, “Judicial Activism in a Violent Context: The Origin,
Role, and Impact of the Colombian Constitutional Court”.

56 Rodrigo Uprimny, “Should Courts Enforce Social Rights? The Experience of the
Colombian Constitutional Court”, en Justiciability of Economic and Social Rights: Experiences
Jfrom Domestic Systems, ed. F. Coomans (Intersentia Antwerp, 2006).

57 Bruce Wilson, “Institutional Reform and Rights Revolutions in Latin America: The
Cases of Costa Rica and Colombia”, Journal of Politics in Latin America 1 (2) (2009): 59-85.
58 Epp, The Rights Revolution: Lawyers, Activists, and Supreme Courts in Comparative

Perspective.
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que el derecho a la salud debia ser protegido cuando los derechos a la vida,
a la integridad personal o a la dignidad del demandante estuvieran amena-
zados. De este modo, la Corte ordené al 1ss la continuacién del tratamiento
médico para la enfermedad que padecia Mufoz.”

En una decisién también de 1992 (T-505/92), la Corte abordé el caso
de Diego Serna, una persona indigente con VIH/SIDA, quien solicitaba
medicamentos antiretrovirales y exdmenes de laboratorio que un hospital
publico se rehusaba a prestarle. En la T-505/92, la Corte no sélo ordené
al hospital que le proveyera al tutelante los medicamentos y exdmenes sino
que enmarcé casos como el de Serna dentro de las pricticas discriminato-
rias contra la poblacién infectada con vIH/sIDA, que eran comunes en los
hospitales colombianos. De acuerdo con este fallo, las personas infectadas
con VIH/SIDA tienen los mismos derechos que el resto de la poblacién, y
las autoridades publicas tienen la obligacién de garantizar el acceso a los
medicamentos y tratamientos médicos evitando cualquier tipo de estigma-
tizacién de esta poblacién vulnerable.

Eduardo Cifuentes fue uno de los magistrados que lideré —con Anga-
rita, Martinez y Gaviria— esa primera oleada de sentencias sobre el dere-
cho a la salud y vin/sipa. Reflexionando sobre esos primeros fallos de la
Corte, Cifuentes los considera como parte de “un periodo con mucha carga
emocional”.® Aunque, segin él, algunas de estas sentencias estaban deses-
tructuradas y enfatizaban unicamente el aspecto individual del derecho a
la salud, se trataba de casos que “reflejaban el sufrimiento humano y la des-
titucién [...] Esas tutelas eran, literalmente, sobre las heridas abiertas de los
pacientes, sobre la falta de algodén y alcohol antiséptico [...] Como juez,
no podia ignorar eso”.

Entre los magistrados auxiliares jévenes de ese periodo se destaca Ro-
dolfo Arango, quien en ese entonces trabajaba en el despacho de Cifuentes.
Segun Arango, dos son los factores que explican el progresismo de senten-
cias como la T-784 y 1a T-505 de 1992.5! Por una parte, en 1992, el sector
liberal de magistrados titulares y auxiliares de la Corte logré articular la
exigibilidad judicial de los derechos socioeconémicos como un mecanismo
para saldar la “deuda social” con los ciudadanos mas destituidos y vulnera-
bles. Para Arango, quien ayudé a proyectar el fallo T-505 de 1992, los casos

de vIH/sIDA proveian una ilustracién poderosa de cémo personas en situa-

59 Esta sentencia hace parte del periodo “fundacional” de la jurisprudencia de la Corte en
materia de salud. Véanse, ademas, fallos como la T-522/92,T-571/92,T-499/92,T-505/92 y
T-548/92. El mejor anilisis de esta jurisprudencia en Lopez, “Sistema de salud y derecho a la
salud: historia de su interrelacion en la jurisprudencia constitucional”.

60 Entrevista a Eduardo Cifuentes (agosto 21 del 2012).

61 Entrevista a Rodolfo Arango (octubre 20 del 2011).
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ciones de “debilidad manifiesta” estaban siendo discriminadas abiertamente
en instituciones publicas y privadas de salud. Proteger los derechos a la
vida, la salud, la igualdad y la dignidad de estas personas era empezar a saldar
la “deuda social” con los mds desposeidos y débiles. En el caso concreto
de la Sentencia T-505 de 1992, ignorar las demandas de las personas con
sIDA habria sido equivalente, segin Arango, a “condonar la venganza de la
sociedad contra personas infectadas [...]".

El segundo factor que desencadené las sentencias pioneras sobre
el derecho a la salud fue, segin Arango, el nombramiento, por parte del
Congreso, de magistrados progresistas y vinculados a la academia, quienes
arribaron a la Corte con una agenda afin a la materializacién de los dere-
chos socioeconémicos. Estos nombramientos iban en contra de la arraigada
tradicién de nombrar en las altas cortes a candidatos que hubiesen hecho su
carrera dentro de la rama judicial. Ademds, esta nueva generacién tenia una
buena relacién con los medios de comunicacién, los cuales magnificaron el
impacto de los primeros fallos de la Corte en materia de salud y vin.

Como lo empez6 a reconocer la Corte Constitucional en fallos subse-
cuentes, los obsticulos para acceder a medicamentos antiretrovirales y a
otros tratamientos para el VIH/sIDA no habian surgido espontdneamente,
sino que tenfan como sustento fallas regulatorias y una politica guberna-
mental que dificultaba el acceso a servicios médicos para esa poblacion
vulnerable.

Por ejemplo, en 1994, el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud
(cnsss) publicé la Resolucién 008 con la cual clarificaba que la prescripcién
y entrega de medicamentos debia limitarse a aquellos especificados en el
Plan Obligatorio de Salud (Pos). Segun esta resolucion, las empresas pro-
motoras de salud (EPs) no tenfan ningun tipo de obligacién legal o consti-
tucional de proveer medicamentos excluidos del pos.

Respaldadas por la Resolucién 008, un nimero creciente de EPS incre-
mentaron las negaciones a las solicitudes de medicamentos y tratamientos
médicos no incluidos en el Pos. De acuerdo con varias Eps, s6lo aquellos
medicamentos o tratamientos excluidos del pos que curaran la condicién
médica del paciente podian ser eventualmente autorizados. Segin esta
l6gica, sin duda perversa, medicamentos o tratamientos excluidos del pos y
usados para tratar condiciones médicas terminales o incurables —vI1H/s1DA,
disfuncién hepitica o de rifén y ciertos cdnceres, por ejemplo— no podian
ser autorizados por las EPs.®?

62 Para un andlisis de las interrelaciones entre regulacion y decisiones judiciales véase
Aquiles Arrieta, “Justo formalismo - La aplicacién formal del derecho, casos y limites”,
Rewvista Precedente 1 (2003): 164.
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En la SU-43/95, la Corte abordé este tipo de pricticas de las EPs y
concluyé que en los casos de menores gravemente enfermos o con con-
diciones médicas “terminales”, las EPs no podian negar medicamentos o
servicios médicos excluidos del pos. Esta subregla inicial fue ampliada en la
T-271/95, en ella la Corte decidié que también en casos de adultos infec-
tados con VIH/SIDA, las EPs debian proveer medicamentos y tratamientos
excluidos del Pos si estos eran indispensables para preservar la vida del
paciente.

Esta evolucién rdpida de la jurisprudencia de la Corte Constitucional
sobre el derecho a la salud puede explicarse por medio de variables como
la informalidad de la accién de tutela o el progresismo de los despachos de
la Corte. Sin embargo, cualquier explicacién del surgimiento del derecho
a la salud en Colombia estaria incompleta si no se incorpora el rol de las
redes de apoyo al litigio en el surgimiento de un derecho a la salud exigible
judicialmente. A continuacién paso a explorar ese primer momento de la
préctica del litigio en salud.

LAS PRIMERAS REDES DE APOYO AL LITIGIO:
SOLIDARIDAD EN MEDIO DE LA DISCRIMINACION (1991-1997)

Durante la primera mitad de la década de 1990, la regulacién gubernamen-
tal que limitaba el acceso a medicamentos y servicios médicos excluidos del
pos (en adelante, no-pos) fue especialmente amenazante para las personas
con VIH/SIDA, cuyas solicitudes de medicamentos antiretrovirales (en ade-
lante, ARV) eran sistemdticamente rechazadas por hospitales y aseguradores
tanto privados como publicos.

Asimismo, a diferencia de otros pacientes cominmente llamados de
“alto costo”, la poblacién con viH/sIDA era discriminada abiertamente en
los hospitales piblicos y privados a donde acudia en busca de tratamiento.

Como lo ilustra vividamente Carlos,®® un destacado activista del vin,
“éramos los nifios apestados con los que nadie quiere jugar en el jardin”.%*

Pero pese al maltrato del que eran victimas —o precisamente gracias
al mismo— fue esta poblacién la que descubrié mds tempranamente las
posibilidades del litigio de tutela para controvertir decisiones y tratos dis-
criminatorios por parte de entidades de salud.

63 En este capitulo cambié los nombres de los entrevistados.
64 Entrevista realizada el 20 de octubre del 2011.
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Segtn Pedro —activista y abogado que durante la década de los noventa
representé judicialmente a personas con VIH—, no es accidental que esta
poblacién haya sido la propulsora del litigio del derecho a la salud en
Colombia y de las primeras sentencias de la Corte Constitucional sobre
acceso a medicamentos y servicios médicos. Para ¢él, la fortaleza de las redes
de apoyo de personas con viH —redes que antecedian a la Constitucién de
1991— es lo que explica que los primeros litigantes que utilizaron la accién
de tutela para exigir firmacos y servicios médicos hayan sido pacientes cuyo
tratamiento para el viH/s1DA habia sido negado por prestadores o asegura-
dores de salud.®

En 1992, varios fallos de la recién inaugurada Corte Constitucional
fueron una respuesta contundente a la discriminacién experimentada por
esta poblacién en hospitales y centros de atencién médica. Sentencias como
la T-484/92 y 1a T-505/92 marcaron un antes y un después no sélo para
el litigio del derecho a la salud en Colombia sino para el activismo de vIH.
Esto porque, en primer lugar, estas providencias presentaban el drama de las
personas con VIH como un problema de discriminacién contra individuos
vulnerables y estigmatizados que merecian proteccién judicial. En segundo
lugar, estos fallos de la Corte legitimaron el uso de la accién de tutela para
exigir medicamentos y tratamientos contra el VIH/SIDA.

Respaldados por estas sentencias pioneras de la Corte Constitucional,
numeros cada vez mayores de personas con VIH/SIDA recurrieron a la tutela
para controvertir, caso por caso, decisiones de hospitales y aseguradores
con las cuales se negaba la prestacién de tratamientos médicos para su
enfermedad.

Enla medida en que crecia el nimero de negaciones de servicios médicos
por parte de las Eps, litigantes exitosos empezaron a asesorar informalmente
a otros pacientes sobre cémo utilizar la tutela para obtener medicamentos
ARV, exdmenes y tratamientos para el vin/sipa. Durante el periodo tem-
prano de la jurisprudencia de la Corte Constitucional sobre el derecho a la
salud (1992-1996), litigantes como Eduardo —un antiguo activista de vin
que ahora dirige Unidos, una organizacién que presta servicios de asesoria
para el litigio de tutela— brindaban asesoria informal a otros pacientes no
en calidad de litigantes expertos sino como pares que, tras recorrer infruc-

65 “Los pacientes con VIH fueron pioneros del litigio en salud porque, a diferencia de las
organizaciones de cdncer, los grupos de pacientes con VIH estaban mapeados, trabajan juntos
y eran solidarios entre ellos. La solidaridad surge de la discriminacién contra las personas con
viH’. Entrevista realizada el 13 de octubre del 2011.
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tuosamente los mismos “itinerarios burocraticos”,% habian encontrado en
la tutela un mecanismo efectivo para exigir servicios médicos y fairmacos.

Esta primera fase del litigio del derecho a la salud coincide con lo que
activistas como Car/os consideran la “época dorada” de la movilizacién del
viH.”” En la fase posterior, mientras el litigio del derecho a la salud escalaba
progresivamente, durante la segunda mitad de los noventa y luego mds ace-
leradamente durante el periodo 2000-2008, los intereses de los laboratorios
farmacéuticos se orientaron no sélo hacia la financiacién de organizaciones
de la sociedad civil que apoyaban las tutelas de pacientes que exigian acceso
a medicamentos ARV, sino hacia el apoyo del litigio para enfermedades “de
alto costo” diferentes del viH/sipa. En este nuevo periodo, los litigantes
informales que ofrecian apoyo a otros pacientes se profesionalizaron dentro
de organizaciones de la sociedad civil u oficinas de litigantes que, entre
otros servicios, prestaban asesoria gratuita para el litigio de tutela. En el
siguiente aparte exploraré con mds detenimiento estos periodos, buscando
entender cémo surgieron y se consolidaron las redes de litigantes expertos
y las organizaciones de apoyo para el litigio.

El surgimiento de los “tutel6logos”

Aunque la tutela es un mecanismo judicial informal que no requiere la ase-
soria de un abogado, el conocimiento prictico de litigantes experimentados
aumenta las probabilidades de que un juez falle a favor del paciente que
solicita un medicamento o tratamiento no-pos.

Uno de los resultados de mi investigacién indica que los Jitigantes recu-
rrentes del derecho a la salud que operan bajo el modelo que Galanter llama
de litigio de “juego repetido” (repeat-player model)*® saben que si el paciente
adjunta a su demanda de tutela la prescripcién original del médico tratante
y el formato hospitalario que explicita por qué el medicamento fue negado
por la empresa aseguradora o prestadora (o si cita apartes apropiados de

66 Abadia y Oviedo, “Bureaucratic Itineraries in Colombia. A Theoretical and
Methodological Tool to Assess Managed-Care Health Care Systems”.

67 “Al inicio del movimiento de viH peledbamos por la subsistencia. Debido a que era la
vida la que estaba amenazada, la gente se agrupaba mds ficilmente. Esa fue la época dorada
del movimiento. Como mucha gente se estaba muriendo de s1pa, pudimos catalizar el
movimiento mds grande de LeTB. Nuestro movimiento estaba consolidado; tenia redes muy
fuertes. No era global en ese momento, pero en Colombia todos nos conociamos muy bien”
Entrevista realizada el 20 de octubre del 2011.

68 M. Galanter, “Why the Haves Come out Ahead: Speculations on the Limits of Legal
Change”, Law & Soc’y Rev. 9 (1974): 95.
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fallos de la Corte Constitucional) se incrementan considerablemente las
posibilidades de que el juez falle a su favor. Aunque los “litigantes recu-
rrentes”, mejor conocidos como “tutelélogos” en el argot del litigio de salud,
utilizan formatos o modelos de demandas de tutela que no son dificiles
de encontrar en internet o en centros de atencién médica, la reproduccién
mecdnica de dichos formatos por parte de un litigante inexperimentado
u ocasional (one-shooter litigant, en términos de Galanter) disminuye las
probabilidades de éxito ante un juez. Como lo muestro con detalle en el
capitulo “La economia politica del litigio en salud: entre buenas causas y
clientes encubiertos”, por esa razén es que muchos pacientes cuyas solici-
tudes han sido negadas por empresas aseguradoras u hospitales tienden
a buscar la asesoria de un litigante recurrente o “tutelélogo”, quien, mds
alld de usar el formato comun a casi todas las tutelas de salud, puede
utilizar un lenguaje juridico adecuado o aportar evidencia que fortalezca las
pretensiones de la tutela.

Uno de los litigantes con mayor experticia en el drea del derecho a la
salud es Pedro, precursor del uso de la tutela para exigir medicamentos y
servicios de salud durante la década de los noventa. A lo largo de su carrera
ha asesorado a cientos de pacientes cuyos medicamentos o tratamientos
les fueron negados por entidades aseguradoras y prestadoras. Aunque sus
inicios como “tutel6logo” estuvieron marcados por la relacién financiera con
la industria farmacéutica transnacional, actualmente es critico de la relacién
entre laboratorios farmacéuticos y grupos de apoyo para el litigio.

La oficina desde donde despacha estd ubicada en una casa de un barrio
comercial de clase media en Bogotd. Una asistente, quien lo ha acompa-
fiado durante mis de diez afios, recibe a los clientes en una sencilla antesala.
Tras una puerta se encuentra el despacho de su jefe, en cuyas paredes cuel-
gan diplomas y recortes de periédico que resefian algunos casos judiciales
exitosos en los que ha participado.

En 1998, Pedro ejercia el derecho de manera independiente y era parte
del consejo editorial de una revista dedicada al activismo de vin/sipa. Es
en ese momento cuando el ejercicio de la abogacia empieza a coincidir con
su activismo. Alrededor de 1998, el litigio de tutela se convierte no sélo
en el eje de su ejercicio profesional sino también en una herramienta para
ayudar a pacientes vulnerables a luchar en contra de los abusos de las EPs.
En la medida en que los pacientes que buscaban sus servicios de asesoria
judicial fueron aumentando, elaboré los primeros formatos para el litigio
del derecho a la salud, los cuales se reprodujeron (“sin mi permiso”, subraya)
entre pacientes y “tutel6logos” emergentes.
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La coyuntura normativa y jurisprudencial en la cual se consolidé como
litigante de tutela es significativa. En 1997, la Corte Constitucional articulé
con detalle su precedente sobre medicamentos y tratamientos no-pos. En
la Sentencia SU-480/97, la Corte determiné que una Eps debia entregar
medicamentos ARV no incluidos en el Pos a un paciente con viH debido a
que su vida corria peligro sin el tratamiento farmacoldgico. Adicionalmente,
la Corte f1j6 los requisitos para la prestacién de medicamentos no-pos.*
Pero todavia mds importante, en el fallo SU-480/97,1a Corte establecié que
una vez se hubiese administrado el medicamento o tratamiento no-pos, la
EPs estaba titulada a exigir un reembolso a un fondo gubernamental afiliado
al Ministerio de Salud (el rFosyca). Esta sentencia de la Corte Constitu-
cional fue desarrollada por la Resolucién 83 de 1997 del Consejo Nacional
de Seguridad Social en Salud (cNsss), que determiné que cuando la vida
del paciente dependiera de un medicamento o tratamiento no-pos, las Eps
debian proveerlo; las EPs podian recobrar, posteriormente, el costo del tra-
tamiento no-pos ante el FOSYGA, al cual se le asignaron recursos publicos
para pagar esos reembolsos.

Tras la Sentencia SU-480 y la Resolucién 83, ambas de 1997, el prece-
dente de la Corte sobre medicamentos y tratamientos no-pPos se ramificé
aceleradamente. Lo que se inicié con un litigio enfocado en el vin/sipa,
a partir de 1997 se extendi6é a muchas otras dreas médicas como el cdncer,
artritis, hemofilia, enfermedades neurolégicas, falla hepdtica, didlisis, qui-
mioterapia, radioterapia, trasplantes, cirugia pldstica reconstructiva, prétesis,
etc.””

El surgimiento de Pedro como uno de los “tutel6logos” mds solicitados
durante este periodo tiene mucho que ver con el interés de la industria
farmacéutica en explorar el potencial de la tutela como mecanismo de pro-
mocién de sus productos. Financiado por laboratorios farmacéuticos, rea-
liz6 talleres en distintas ciudades del pais en los que compartia estrategias
para obtener medicamentos no-pos. Recuerda en los siguientes términos
los talleres de litigio que impartié entre los afios 1998 y 2000:

69 Entre dichos requisitos encontramos los siguientes: (1) la vida del tutelante se ve com-
prometida por la ausencia del tratamiento o medicamento no-pos; (2) la droga o tratamiento
no-pos no puede ser sustituido por uno incluido en el pos; (3) el demandante no cuenta con
los medios econémicos para adquirir por su cuenta el tratamiento o medicamento no-pos; (4)
el tratamiento o droga no-pos fue prescrita por el médico tratante.

70 Véanse las siguientes sentencias, entre muchas otras sobre tratamientos no-pos: T-991
de 2000, T-1387 de 2000, T-755 de 2007, T-822 de 2007, T-018 de 2008, T-328 de 1998,
T-059 de 1999, T-1325 de 2001, T-597 de 2001, T-398 de 2004, T-412 de 2004, T-569 de
2005, T-427 de 2005 y T-1214 de 2008.
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El litigio de viH mandé una sefial temprana a la industria farmacéutica. La
industria entendié que en lugar de ayudar el litigio de pacientes, cosa que
no estin autorizados para hacer, podian dar financiacién a eventos donde se
entrenara a los pacientes en el litigio [...] Las compafias nos pagaban para
que viajaramos por toda Colombia haciendo talleres, entrenando litigantes
por todas partes. Yo habia desarrollado una serie de formatos de litigio, para
VIH, para cdncer y otra cantidad de drogas. En los talleres les compartiamos a
los pacientes los formatos, o les ddbamos un cD con los formatos. Se les ense-
fiaba a llenar esos formularios de tutela. Los pacientes y activistas con VIH
eran los que vivian mds luego del entrenamiento. Los pacientes con cdncer se
entrenaban, pero algunos morian. Eso explica por qué los pacientes con VIH
se convirtieron en los verdaderos expertos de tutela, los “tutelélogos”.

Entre los litigantes emergentes que participaron en los talleres dictados
por Pedro se encontraban algunas de las personas que actualmente lideran
organizaciones dedicadas al apoyo del litigio del derecho a la salud. Por
ejemplo, Eduardo, el director de Unidos —organizacién dedicada al litigio
de salud pro bono, que ya mencioné y que estudio en el siguiente capitulo—,
fue uno de los muchos asistentes a los talleres de Pedro. Segin Eduardo,™
Pedro ofrecia sus talleres como parte de los programas de congresos y sim-
posios dedicados a temas relacionados con el viH. Eduardo recuerda que los
asistentes aprendian a interponer una accién de tutela para obtener medi-
camentos y tratamientos. Las metodologias utilizadas por Pedro incluian
juegos de roles y trabajos en grupo en los que se utilizaban los formatos
para el litigio que él mismo habia creado.

Asi como Eduardo, durante sus afios formativos como activista, Car/os
asisti6 a los talleres de litigio dictados por Pedro. Carlos describe su expe-
riencia como “alucinante”

Usted tenia a Pedroy a otros activistas carisméticos ensefidndole a la gente
a usar la tutela. Pero esos talleres se hacian en un hotel “fifi” en la cien. Y los
pacientes llegaban de Ciudad Bolivar o lugares asi. La mayoria no entendia
nada. Para muchos pacientes con VIH esa era la primera vez que se encontra-
ban con otros pacientes. Para algunos de ellos, eso se volvié un habito. Ahi
podian conseguir un sandwich, galletas, una agenda, un esfero, una sombrilla
con el logo de Pfizer. Alld también podian conseguir una botella de Ensure
[un suplemento nutricional producido por Abbott, una empresa farmacéu-

71 Entrevista realizada el 25 de noviembre del 2011.
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tica transnacional] y eso era importante, porque es que de verdad estamos
hablando de gente vulnerable. Los talleres de Pedro incluian juegos de roles.
Algunos representaban al juez, otros al demandante o tutelante. Pedro y otros
activistas hacfan un show para mostrarle a la gente que la accién de tutela era
la herramienta mds efectiva para conseguir medicamentos. Esto pasaba entre
1998 y 2000, cuando las organizaciones de pacientes ya tenian su propio
“tutel6logo”.

Segun la propia versién de Pedro, los laboratorios farmacéuticos que lo
financiaban fueron perdiendo interés en sus talleres. Entonces, en el 2001,
empez6 a enfocarse mds en el ejercicio privado de la profesién y en el
activismo. Sin embargo, mientras su relacién con la industria farmacéutica
menguaba, una nueva y pujante generacién de “tutelélogos” educada por
pioneros como él empez6 a surgir. Al respecto, Carlos comenta divertido:
“Pedro fue perdiendo su dominio sobre el litigio. Ya no era mids la diva, el
pop star de la tutela”.

A partir del 2006, las redes mas informales de “tutelélogos” se profe-
sionalizaron e institucionalizaron con mayor fuerza. A continuacién me
referiré a esta etapa posterior del desarrollo de las redes de apoyo al litigio
de salud en Colombia.

LLA INSTITUCIONALIZACION DE LOS “TUTELOLOGOS”:
DESREGULACION DE PRECIOS DE MEDICAMENTOS
Y LITIGIO (2006-2014)

Aunque la desregulacién de precios de medicamentos fue incorporada en
la agenda del Ministerio de Salud desde el 2003 —afio en el cual Diego
Palacio asumié como ministro de Salud del Gobierno Uribe—, fue en el
2006 cuando la Comisién Nacional de Precios de Medicamentos (cNpm),
incentivada por el Ministerio, dio la puntada final que permitié que los
precios de la mayoria de medicamentos comercializados en Colombia que-
daran por fuera del control gubernamental. La Circular 04 de 2006 de la
cNPM establecié que sélo aquellas drogas sin competidores dentro de su
“clase terapéutica” podian ser objeto del control directo de precios.”? Como
lo muestra Andia, esta politica estaba calibrada para reducir drésticamente
el universo de medicamentos cuyos precios podia regular el Gobierno de

72 cNneM, Circular 04 de 2006.
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manera efectiva —puesto que el nimero de drogas sin competidores en su
“clase terapéutica” es muy limitado—.” De este modo, a partir del 2006, la
asignacién de precios de la mayoria de medicamentos la realizé un mercado
claramente imperfecto en el que los grandes laboratorios transnacionales
y locales podian cobrar cifras exorbitantes por firmacos que atn en paises
ricos se podian conseguir mucho mds baratos; todo esto sin que el Gobierno
contara con herramientas para modular los precios de estos productos.
Entre las drogas cuyos precios escapaban del control estatal encontramos
medicamentos biotecnoldgicos, los cuales, durante los tltimos afos, han
acaparado un porcentaje importante del gasto publico en salud. En el 2008,
por ejemplo, el 35% del total del gasto piblico de medicamentos se invirtié
en la compra de apenas veinte tipos de drogas biotecnolégicas producidas,
casi en su totalidad, por Roche, Abbott y Novartis.”

El resultado directo de la desregulacién de precios de medicamentos
se percibié en un aumento exponencial del gasto publico en salud por
concepto del litigio de tutela. Segtin algunas estimaciones, entre el 2005
y el 2010, el Gobierno colombiano pagé a través de la cuenta de Fosyca
un total aproximado de tres mil doscientos millones de délares por gastos
asociados al litigio en salud de tutela y decisiones de los Comités Técnicos
Cientificos (ctc) de las Eps. Un gran componente de ese gasto en salud
corresponde a medicamentos de alto costo excluidos del pos (no-pos) y
recobrados ante el Fosyca por parte de las Eps. De acuerdo con cifras del
Gobierno colombiano, entre los afios 2003 y 2009, alrededor del 82%
del total de los recobros pagados por el FosyGa correspondié a medicamen-
tos. Estos datos también indican que durante ese periodo el crecimiento
anual promedio en el valor de los reembolsos por medicamentos no-pros fue
del 68%, alcanzando una cifra cercana a los 2.5 billones de pesos en el 2010
(aproximadamente mil trescientos millones de délares).

Pero, por otra parte, uno de los resultados indirectos de la desregulacién
de precios de medicamentos, adoptada como bandera durante el Ministe-
rio de Diego Palacio (2003-2010), fue la transformacién de las redes de
apoyo para el litigio del derecho a la salud.

Los resultados de mi trabajo de campo sugieren que con las politicas de
desregulacién de precios de medicamentos y la explosién del gasto publico

73 Tatiana Andia, “The Invisible Threat: The Rise of Non-Intellectual Property and Non-
Trade Pharmaceutical Regulations in Colombia”, en Inzellectual Property, Pharmaceuticals and
Public Health: Access to Drugs in Developing Countries, ed. Kenneth Shadlen (Edward Elgar
Publishers, 2011).

74 Ibidem.
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asociado al litigio de tutela, los laboratorios farmacéuticos empezaron a
movilizar mds recursos para financiar los servicios de litigio pro bono presta-
dos por organizaciones de pacientes especializadas en enfermedades “de alto
costo”, cuyo tratamiento requiere medicamentos biotecnolégicos excluidos
del pos (céncer, hemofilia, enfermedades “raras”, disfuncién hepitica o de
rifién, HIV/SIDA, entre otras). Pero los recursos de la industria farmacéutica
también se orientaron a financiar oficinas de litigantes enfocadas en proce-
sar altos volimenes de tutelas de salud.

Segtn Jos¢é —un quimico farmacéutico que trabajé para varios labora-
torios transnacionales con sede en Colombia—, la desregulacién de pre-
cios de medicamentos incentivé el interés de la industria farmacéutica en
promover el litigio de tutela como un mecanismo para la comercializacién
indirecta de sus productos.”™

Como lo sugiere en su entrevista, tras la formalizacién, en el 2006, de
la politica de desregulacién de precios de medicamentos se crearon muchas
organizaciones de pacientes y oficinas de litigantes cuyos servicios de apoyo
al litigio permitieron a miles de tutelantes obtener medicamentos que las
EPS se negaban a prestar. Como mostraré en el capitulo “La economia
politica del litigio en salud: entre buenas causas y clientes encubiertos”, la
economia politica que subyace tanto en estas organizaciones de pacientes
como en las oficinas de litigantes es muy compleja, pues, pese a que ambos
tipos de organizaciones reciben financiacién por parte de la industria far-
macéutica, estdn compuestas por activistas comprometidos con una causa
politica o ideolégica centrada en el acceso a servicios de salud.

En lo restante de este capitulo me concentraré en el efecto que tuvo
la penetracion de la industria farmacéutica en el tipo de apoyo al litigio
ofrecido por las organizaciones de pacientes y en su concepcién del derecho
a la salud. También estudiaré el impacto que tuvo esta compleja economia
politica en la fragmentacién de grupos de pacientes y en el debilitamiento
de la accién colectiva entre activistas del derecho a la salud.

EL EFECTO “ATOMIZADOR” DEL LITIGIO
SOBRE EL ACTIVISMO

Durante la primera mitad de la década de los noventa muchos litigantes y
activistas de viH celebraron sin reservas el precedente pionero de la Corte

75 Entrevista realizada el 9 de noviembre del 2011.
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Constitucional sobre el derecho a la salud. Pero, para el 2011, buena parte
de mis entrevistados se distanciaban criticamente de su optimismo inicial
respecto a los efectos del litigio sobre el activismo.

Segun los activistas de vIH que participaron en mi estudio, pese a que las
primeras tutelas del derecho a la salud deben su éxito a redes de apoyo de
pacientes con VIH que antecedian a la Constitucién de 1991, la prolifera-
cién de tutelas “individualistas” para obtener medicamentos ARv “de marca”
terminé fracturando dichas redes de apoyo al litigio.

Esa posicién es defendida por Mauricio, un activista de via que fue
parte del equipo que litigd, en el 2010, un caso contra Abbott, el laboratorio
farmacéutico transnacional que produce Kaletra, uno de los medicamen-
tos ARV mds usados para el tratamiento del viH/sIDA. Mauricio aborda la
relacién problemadtica entre litigio y activismo desde una perspectiva que
define como “semdntica”. Segun ¢€l, el litigio del derecho a la salud enfatiza
el acceso individual y “comodificado” a medicamentos:

Lo que hace el litigio es una transformacién semdntica. A través del litigio la
palabra “derecho individual” surge con fuerza. Esta palabrita transforma algo
que era social en un derecho individual, algo que es mio y s6lo mio [...]. El
derecho a la salud transforma algo que es social en un asunto individual o
de gueto. Nadie de una organizacién de vIH va a pelear por el medicamen-
to de una paciente con cincer de mama. No es mi clan, no es mi red, no es
mi gueto.”

Segtn algunos de los activistas de viH/sIDA que entrevisté, los remedios
judiciales “individualizados” provistos por los fallos de tutela “atomizaron”
el movimiento social de viH, produciendo una fragmentacién de sus obje-
tivos colectivos en miles de tutelas inconexas que exigian, caso por caso, la
provisién de firmacos y tratamientos médicos.”

Adicionalmente, la accién de tutela garantiza hasta cierto punto un
grado de anonimato que —segun varios de mis entrevistados— puede ser
un bien valioso entre personas con VIH interesadas en mantener un per-
fil bajo. Pero el anonimato es un arma de doble filo para la movilizacién
social de VIH/sIDA, la cual requiere que los individuos asuman un perfil mas

76 Entrevista realizada el 14 de octubre del 2011.

77 Refiriéndose a este punto, Carlos afirma lo siguiente: “El litigio de tutela atomizé
el movimiento de viH. Antes de la tutela luchdbamos por objetivos comunes. Lo que uno
hace con la tutela es encontrar una solucién individual para su caso. Esto fue desafortunado,
porque la tutela transformé asuntos sociales en problemas individuales”.
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publico y se arriesguen a ser identificados como personas con una enferme-
dad estigmatizada.”

Segtn varios de mis entrevistados, la atomizacién y el anonimato en el
litigio de tutela coincidieron con una aproximacién al derecho a la salud
centrada en el acceso a los fairmacos “de marca”. Esta “fetichizacién” de los
medicamentos o “farmaceuticalizacién”” se enfocé en un consumo conspi-
cuo e individual de productos farmacéuticos que desdibujé los determinan-
tes sociales e institucionales de la epidemia del vin/s1pA y centré la atencién
de los activistas en el debate entre las drogas ARV genéricas y “de marca”.
La “farmaceuticalizacién” del derecho a la salud y del litigio se arraigé a tal
punto que —segun varios de mis entrevistados— atin después de la conso-
lidacién del programa estatal de 1997 que regularizé hasta cierto punto la
distribucién de drogas ARv, las pretensiones de la mayoria de tutelantes se
orientaron a solicitar medicamentos ARV “de marca” y excluidos del pos.®
Los litigantes de tutela no sélo pretendian obtener un medicamento ARV
para el tratamiento de su enfermedad; la mayoria de demandantes exigia la
entrega de una marca particular de ARv.

78 Como me lo explicé Carfos en su entrevista: “Las tutelas llevan a la gente a que se
camufle, se esconda. Desincentivan la asociacion [...]. Esa es la razén de que la gente con
plata nunca hagan parte de organizaciones de pacientes. Tienen su solucién individual, tienen
su tutela. No tienen que ir a reuniones de pacientes para conseguir ayuda. Ahora sélo la gente
pobre pertenece a organizaciones de pacientes”.

79 Recurro aqui al término “farmaceuticalizacién” introducido por la antropéloga Adriana
Petryna. Segin Petryna, la “farmaceuticalizacién” hace referencia a la fetichizacién de los
medicamentos como medio para preservar o recobrar la salud, en contraposicién a una
concepcién mds amplia que considera que los medicamentos no son el inico mecanismo para
garantizar la salud publica de las poblaciones. Véase Adriana Petryna y Arthur Kleinman,
“The Pharmaceutical Nexus”, en Global Pharmaceuticals: Ethics, Markets, Practices, ed. Andrew
Lakoft, Adriana Petryna y Arthur Kleinman (Duke University Press Books, 2006); Adriana
Petryna, When Experiments Travel: Clinical Trials and the Global Search for Human Subjects
(Princeton: Princeton University Press, 2009).

80 Al preguntarle acerca del efecto “farmaceuticalizador” del litigio, Carlos subrayé los
siguientes puntos: “Lo que hace la tutela es venderle a los pacientes la idea de que la tutela es
un asunto estrictamente farmacéutico. Los pacientes con vIH nunca interponen tutela para
buscar apoyo psicolégico y nutricional cuando estdn experimentando lipodistrofia [pérdida
de grasa de partes del cuerpo, usualmente la cara]. Usan la tutela porque quieren una mejor
droga antiretroviral. Segtn ellos, la nueva droga no causa lipodistrofia porque es lo ltimo
[...]. La tutela borra para los pacientes las otras alternativas. Aunque se ha probado que la
depresion tienen efectos negativos sobre el sistema immune, en sus tutelas los pacientes con
vIH nunca piden apoyo psicolégico [...]. Algunos pacientes piensan que los médicos de Eps
que les dan genéricos lo hacen para reducir costos. Luego de tomarse un genérico, muchos
pacientes con viH dicen que se sienten muy enfermos, con dolores terribles. Pero esa es, claro,
una reaccién psicosomitica. ;Pero uno qué puede decir? Es imposible cambiar eso. Y claro, la
industria farmacéutica lo sabe y promueve sus productos con la tutela”.
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Sin embargo, el hecho que el litigio de salud haya tomado un giro hacia
la “farmaceuticalizacién” no se debe unicamente a las preferencias de los
litigantes, sino que refleja una compleja economia politica en la cual los
médicos tratantes tienden a prescribir medicamentos “de marca” con base
en un sesgo en contra de los medicamentos genéricos. Este sesgo es ali-
mentado tanto por percepciones entre pacientes y médicos sobre la menor
calidad de las drogas genéricas, como por efectivas estrategias de marketing
adelantadas por los laboratorios farmacéuticos transnacionales.

Adicionalmente —como lo mostré un estudio de la Universidad de los
Andes—, la jurisprudencia de la Corte Constitucional sobre medicamentos
de marca y genéricos elevé la prescripcién del médico tratante como la evi-
dencia “reina” en los casos en los que se discute si un medicamento genérico
incluido en el Pos puede reemplazar al medicamento de marca solicitado
por el tutelante. Para la Corte, si el médico tratante considera que el medi-
camento de marca es el adecuado, cualquier otro tipo de evidencia en con-
tra —criterios de comités médicos, evidencia cientifica, pronunciamientos
de entidades como el INVIMA, conceptos de universidades o asociaciones
médicas— debe ceder ante el concepto del galeno.®!

81 Véase Tatiana Andia, Santiago Téllez y Everaldo Lamprea, “Right-to-Health
Adjudication: The Case of Branded versus Generic Drugs” (Banco Mundial-Universidad de
los Andes, 2012). En una muestra de 35 tutelas analizadas por este grupo de investigacién
se encontré que en un 100% de los casos el juez menciona la prescripcion médica en el obizer
dicta —esto es, aquellos apartes del fallo que no tocan la decisién del juez, también conocida
como ratio decidendi—. En el 82,9% de los casos, la ratio decidendi esti basada exclusivamente
en la prescripcion del médico tratante. En el 17,1% de los casos, la Corte incluye dentro del
acervo probatorio que utiliza en su decision no sélo la prescripcion del médico sino también
la historia médica del paciente, el concepto de una facultad de medicina o de un consejo, tri-
bunal o asociacién médica. Tan s6lo en unos pocos casos, la Corte Constitucional consulté la
opinién experta del Instituto de Medicina Legal con objeto de establecer si el medicamento
genérico cumplia en menor o igual medida que el medicamento de marca con los requisitos
de calidad y seguridad. Mds sorprendente atn, s6lo en dos sentencias de 35, 1a Corte consulté
el criterio experto del INvVIMA, la entidad estatal a cargo de regular y controlar la seguridad de
los medicamentos en Colombia.

Adicionalmente, del estudio de la muestra de 35 casos puede concluirse que, pese a que
se trata de temas médicos especializados, la Corte Constitucional desconoce o contraria el
criterio de los Comités Técnicos Cientificos de las Eps. Dentro de las tutelas analizadas, sélo
ocho de ellas (22,9%) mencionan las decisiones de los cTc. En esos ocho casos, la Corte
ordena que las EPs provean un medicamento de marca pese a que el concepto del cTc sugiere
que se administre la opcién genérica.

Unode los efectos negativos de esta jurisprudencia de la Corte Constitucional se percibe
en el drea de los costos econdmicos asumidos por el sistema de salud, el cual debe pagar
por medicamentos de marca cuando existe una opcién genérica. En nuestra investigacion
calculamos que el costo total de los medicamentos de marca ordenados por la Corte Consti-
tucional en las 35 sentencias analizadas era de 5.191 délares aproximadamente. Estos costos
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Como mostraré a continuacion, esta combinacién de factores —el mar-
keting exitoso de los laboratorios farmacéuticos y las percepciones de los
médicos y jueces sobre los genéricos— ayudé a ampliar la brecha que sepa-
raba a los activistas del derecho a la salud que defendian el acceso masivo a
medicamentos genéricos, de aquellos otros activistas interesados en que los
pacientes de “alto costo” pudieran obtener medicamentos de marca.

MARCA 7s. GENERICOS

Una de las caracteristicas mds notorias del activismo desarrollado por las
organizaciones de pacientes en Colombia es su desacuerdo en torno a las
drogas genéricas y “de marca”. Esta divisién se hizo evidente durante las
entrevistas que realicé a dos grupos de activistas. Por una parte, aquellos
vinculados con Pacientes Colombia, una organizacién de la sociedad civil
cuya agenda —centrada en el acceso a medicamentos biotecnolégicos “de
marca’y tratamientos para enfermedades “de alto costo”— los alinea con los
intereses de los laboratorios farmacéuticos transnacionales. Por otra parte,
los activistas con una agenda enfocada en la defensa de los medicamentos
genéricos de bajo costo y que hacen parte de organizaciones como la Mesa
de Organizaciones de VIH-SID4, cuyos objetivos se alinderan con los de la
industria farmacéutica local o de paises como India.

Aunque en el pasado los miembros de las dos facciones de activistas
se comunicaban y en algunas ocasiones intercambiaban bandos, después del
2008 los contactos entre las dos facciones se han reducido a ataques y recri-
minaciones que han llegado a los estrados judiciales y a las paginas de los
periédicos.

En el 2008, un grupo de activistas y litigantes cercanos a la Mesa de
Organizaciones de viH-sIDA (en adelante, Mesa) y a IFARMA interpuso ante
la Superintendencia de Industria y Comercio (en adelante, sic) una peti-
cién para que el Gobierno colombiano otorgara la licencia obligatoria del
Kaletra, un medicamento ARv producido por el laboratorio Abbott para el
tratamiento del viH-sIDA. Esta peticién se enmarcé dentro de las flexibi-
lidades a las patentes contempladas en el acuerdo de 1994 de la Organi-
zacién Mundial del Comercio (omc) sobre los Aspectos de los Derechos

representan unicamente los costos de una dosis. De haber ordenado la Corte el medicamento
genérico incluido en el Pos, el costo de estas sentencias habria sido de 1.176 délares, esto es,
aproximadamente 3,41 veces menos que la opcién de marca.
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de Propiedad Intelectual Relacionados con el Comercio (ADPIC)® y en
la Declaracién Ministerial de poHA de 2001 —también adoptada por la
omc—.* En pocas palabras, lo que argumentaban los demandantes era que
debido a los altos precios del Kaletra en Colombia, se habia configurado
una crisis de salud publica que afectaba el interés general de la poblacién y
las finanzas del sistema de salud. Apoyados por Public Citizen,* una organi-
zacién internacional de la sociedad civil especializada en este tipo de litigio
estratégico, los demandantes exigieron que el Gobierno colombiano uti-
lizara las flexibilidades del appPIC para permitir que cualquier laboratorio
local o internacional pudiera producir un equivalente al Kaletra a un precio
mis bajo.®

Sin embargo, luego de consultar la resolucién expedida por el Ministerio
de Salud,® la s1c consideré que la licencia obligatoria del Kaletra no era una

82 El articulo 31 del Appic contempa lo siguiente sobre las flexibilidades a las patentes
tales como las licencias obligatorias: “ARTICULO 31 — OTROS USOS SIN AUTORIZACION DEL
TITULAR DE LOS DERECHOs: Cuando la legislacién de un Miembro permita otros usos de
la materia de una patente sin autorizacién del titular de los derechos, incluido el uso por el
Gobierno o por terceros autorizados por el Gobierno, se observardn las siguientes disposi-
ciones: a) la autorizacién de dichos usos serd considerada en funcién de sus circunstancias
propias; b) sélo podrén permitirse esos usos cuando, antes de hacerlos, el potencial usuario
haya intentado obtener la autorizacién del titular de los derechos en términos y condiciones
comerciales razonables y esos intentos no hayan surtido efecto en un plazo prudencial. Los
Miembros podréin eximir de esta obligacién en caso de emergencia nacional o en otras cir-
cunstancias de extrema urgencia, o en los casos de uso publico no comercial. Sin embargo, en
las situaciones de emergencia nacional o en otras circunstancias de extrema urgencia el titular
de los derechos serd notificado en cuanto sea razonablemente posible. En el caso de uso
publico no comercial, cuando el Gobierno o el contratista, sin hacer una bisqueda de patentes,
sepa o tenga motivos demostrables para saber que una patente vilida es o serd utilizada por o
para el Gobierno, se informard sin demora al titular de los derechos”.

83 Esta declaracién afirma que el Acuerdo sobre los App1c debe ser interpretado y apli-
cado de modo que proteja la salud publica y promueva el acceso de todos a los medicamentos.
En los pardgrafos 4-6 de esta Declaracion, los representantes de los gobiernos firmantes
acordaron cudles debian ser las flexibilidades a las patentes farmacéuticas esbozadas por el
articulo 31 del appic. En el punto (b) del pardgrafo 5, 1a Declaracién de poHA establece que
“cada pais miembro tiene el derecho de otorgar licencias obligatorias, asi como la libertad
para establecer la forma en que se otorgan dichas licencias”.

84 http://www.citizen.org/more-about-access-to-medicine

85 César Rodriguez explora con detalle el caso Kaletra, enmarcando esta discusion
en las batallas sobre propiedad intelectual y medicamentos que se han dado en Colombia
durante los ultimos afios. César Rodriguez-Garavito, “A Golden Straitjacket? The Struggle
Over Patents and Access to Medicines in Colombia”, en Balancing Wealth and Health: Global
Administrative Law and the Battle over Intellectual Property and Access to Medicines in Latin
America (Nueva York, Ny: Oxford University Press, 2014).

86 Véase Resolucion 01444 de 2009. Disponible en: http://diario-oficial.vlex.com.co/vid/
terminada-actuacion-administrativa-57725010
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medida razonable para proteger el interés publico porque los altos precios
del Kaletra en el pais no se debian a la patente que sobre este producto
detenta Abbott, sino a problemas administrativos propios del sistema de
salud colombiano.

Refiriéndose a este litigio, Lucia, una de las demandantes en el caso
Kaletra, relata cémo tras el intento inicialmente fallido de exigir la licen-
cia obligatoria de este medicamento, el gremio de los laboratorios trans-
nacionales en Colombia —Asociacién de Laboratorios Farmacéuticas de
Investigacién (AFIDRO)— mostré signos de preocupacién sobre los efectos
nocivos que podia tener un caso de litigio exitoso. Pese a que el litigio de la
Mesa e 1rFARMA fall6 inicialmente en el 2008, esta preocupacién se incre-
ment6 pues en el 2009 los frutos de esta movilizacién legal se hicieron mas
claros. Como lo muestran Andia y Rodriguez, tras el revés inicial, el grupo
de litigantes aporté evidencia suficiente al Ministerio de Salud que sustenté
un control del precio de Kaletra en Colombia.*” En el 2009, la Comisién
Nacional de Precios de Medicamentos establecié un precio limite para este
medicamento de aproximadamente 1.067 délares anuales por paciente,®
lo cual equivalia a una reduccién de un 69% respecto al precio inicial. Por
el resultado inesperado del caso Kaletra, activistas como Lucia sostienen
que algunos laboratorios transnacionales cercanos a AFIDRO decidieron
ofrecer fondos a una organizacién de pacientes (Pacientes Colombia) cuya
agenda de activismo promovia el acceso a medicamentos de “alto costo”, en
su mayoria biotecnolégicos y producidos por laboratorios agremiados en
AFIDRO.%

Con objeto de corroborar las afirmaciones de entrevistados como Lucia,
solicité una entrevista con un alto directivo de AFIDRO, a quien llamaré
Gonzalo.”® Al preguntarle sobre los sefialamientos de grupos de pacientes
pro-genéricos segun los cuales AFIDRO y la industria transnacional de medi-
camentos ofrecen financiacién a grupos como Pacientes Colombia, enfa-
tizé dos puntos. En primer lugar, no negé que algunos de los laboratorios
agremiados en AFIDRO financien organizaciones como Pacientes Colombia;
sin embargo, sefialé que estos laboratorios son demonizados injustamente
por organizaciones de la sociedad civil como la Mesa. En segundo lugar,

87 Rodriguez-Garavito, “A Golden Straitjacket? The Struggle Over Patents and Access
to Medicines in Colombia”; Tatiana Andia, “The Kaletra Effect”, Studies in Comparative
International Development, 2015.

88 Circular 002 de 2009. Disponible en: http://www.mincit.gov.co/descargar.
php?id=51609

89 Entrevista realizada el 14 de octubre del 2011.

9 Entrevista realizada el 15 de agosto del 2012.
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argumento6 que organizaciones como la Mesa también son financiadas por
laboratorios farmacéuticos y por gremios como la Asociacién de Industrias
Farmacéuticas Colombianas (AsINFAR). Para €1, la unica diferencia es que
se trataria de financiacién proveniente de la industria local o de la India.

Con objeto de ilustrar este ultimo punto, en el computador de su oficina
me mostr6 la pagina web de un conocido laboratorio farmacéutico nacional
y dirigié mi atencién a la publicidad de un medicamento en particular,
que tenia en una esquina el logo de una organizacién de la sociedad civil
“pro-genéricos”, compuesta principalmente por médicos. Para Gonzalo, el
hecho que esa organizacién aprobara el medicamento genérico que mos-
traba la pdgina ponia en evidencia los vinculos financieros entre los labo-
ratorios nacionales y las organizaciones de la sociedad civil pro-genéricos.
Para concluir expresé su indignacién con estas palabras: “Y esa es la misma
gente que acusa a la industria porque financia organizaciones de pacientes”.
La confrontacién entre las facciones pro-genéricos y pro-marcas, como se
puede colegir de este comentario, ha venido escalando en Colombia hasta
convertirse en una verdadera “guerra de las drogas”, la cual paso a explorar
a continuacioén.

LA GUERRA DE LAS DROGAS

Una vivida ilustracién de cémo la influencia de la industria farmacéutica
ha terminado por minar el activismo del derecho a la salud desarrollado
por grupos de pacientes se present6 en enero del 2012. En ese contexto, el
Ministerio de Salud, en cabeza de Beatriz Londofio, expidié el borrador
de dos decretos con los cuales se buscaba reducir los precios de medica-
mentos biotecnolégicos comercializados en Colombia. Una de las medidas
incorporadas en el borrador contemplaba la flexibilizacién de los requisitos
para el ingreso al pais de medicamentos genéricos biotecnolégicos (mds
conocidos como biosimilares) de alta tecnologia producidos en paises como
India —los cuales pueden en muchos casos servir como alternativas tera-
péuticas mucho menos costosas que los medicamentos biotecnolégicos “de
marca’, utilizados para el tratamiento de enfermedades como el cdncer o las
enfermedades raras/huérfanas.

Tras la publicacién del borrador del Ministerio, Pacientes Colombia se
aline6 abiertamente con gremios como AFIDRO y la Academia Nacional
de Medicina para controvertir la medida regulatoria que el Ministerio se
aprestaba a tomar. Aunque este presenté la medida como un mecanismo
eficiente para reducir el gasto puiblico y privado en medicamentos biotec-
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nolégicos, tanto para AFIDRO como para Pacientes Colombia la entrada al
pais de medicamentos biosimilares, producidos en paises como India, podia
poner en riesgo el bienestar de los pacientes que consumen drogas costosas
y de alta gama ya que, segln sus argumentos, no es claro cudl es el nivel
de efectividad o la calidad de estos productos. Segin declaraciones de un
vocero de Pacientes Colombia:

Los pacientes no queremos ser tratados como conejillos de Indias, no pode-
mos permitir que la reglamentacién deje vacios que permitan diferentes inter-
pretaciones y se terminen comercializando y poniendo en préctica en toda
la poblacién medicamentos sin los suficientes estudios clinicos y preclinicos
que garanticen su calidad, eficacia y seguridad y, sobre todo, la similaridad que
tienen con el producto innovador que hasta ahora venimos recibiendo.”

Para AriprO, del mismo modo, la iniciativa del Ministerio convertiria
al pais en el “paraiso de medicamentos de mala calidad dado que rebaja los
requisitos para su comercializacién”.”?

Por su parte, grupos de pacientes “pro-genéricos”, gremios como ASINFAR
y organizaciones como IFARMA y la Federacién Médica Colombiana con-
denaron la posicién de AFIDRO, de Pacientes Colombia y de la Academia
Nacional de Medicina. Para el representante de 1FARMA, por ejemplo, el
objetivo que perseguia AFIDRO al oponerse a los decretos del Ministerio
era “impedir la entrada de competidores al mercado”. Del mismo modo,
para el vocero de la Federacién Médica Colombiana, “detrds del sofisma de
defensa de la calidad de los biotecnolégicos se esconde el mds crudo interés
comercial”.”

Dentro de este acalorado debate lleno de sefialamientos, el periédico
E! Espectador publicé un articulo titulado “La guerra por los medicamen-
tos”, en el que hacia publico un mensaje de correo electrénico dirigido por
Manuel Uribe Granja, director técnico del laboratorio Abbott, a Philippe
Chalem, miembro de la Asociacién Colombiana de Reumatologia.

Segin E/ Espectador:

91 Disponible en: http://m.portafolio.co/economia/minsalud-rechaza-afirmaciones-afidro-
biotecnologico

92 [bidem.

93 Disponible en: http://www.elespectador.com/impreso/temadeldia/articulo-326234-gue-
rra-los-medicamentos-biotecnologicos-colombia
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El interés de Uribe Granja por convencer a los reumatélogos de la inconve-
niencia del decreto se deberfa a que Humira (Adalimumab), para el trata-
miento de la artritis reumatoide, es uno de los productos estrella de Abbott
en Colombia, uno de los mds recobrados al Fosyaa, sin competidores en el
mercado local y, segin un informe de Fedesarrollo (Pertinencia de incentivar
la competencia en el mercado de medicamentos biotecnoldgicos en Colom-
bia, enero de 2012), aqui se comercializa 173% mds caro que en el Reino

Unido.

Adicionalmente, la investigacién de E/ Espectador sefialaba que “al pare-
cer Uribe Granja es hermano de Camilo Uribe Granja, uno de los asesores
de la Academia Nacional de Medicina sobre este mismo tema y de quien
esta semana se supo que ha sido dos veces condenado por la justicia, por
peculado y fraude procesal, la segunda de ellas a 82 meses de prisién y una
multa de $2.000 millones”.

Uno de los resultados de esta confrontacién en torno al decreto de “bio-
similares” fue la salida abrupta de la ministra Londofio. Como lo registraron
los medios en ese momento, el proceso de negociacién de estos decretos
estuvo lleno de tensiones entre grupos de pacientes, los gremios de los labo-
ratorios transnacionales y locales, y diversas organizaciones de la sociedad
civil.* Varios analistas han sugerido que fueron las presiones de la industria
farmacéutica transnacional las que determinaron la salida de Londofio del
Ministerio.”

Curiosamente, fue necesario que en el 2012, el Ministerio de Salud,
encabezado por Alejandro Gaviria, profundizara y expandiera los controles
a los precios de medicamentos tanto genéricos como “de marca” para que
se produjera una tregua en esta “guerra por los medicamentos”. Como lo
muestra el trabajo de Andia, pese a que en materia de propiedad intelectual
la industria de “genéricos” y la de medicamentos “de marca” han estado
opuestas radicalmente, en materia de control de precios de medicamentos
ambos bandos hacen causa comin en contra de la regulacién gubernamen-
tal cuando afecta sus intereses comerciales. Sin embargo, segin Paula, quien
es parte del grupo de expertos que ha asesorado al ministro Gaviria en

94 “;Quién es quién en la batalla de los biotecnoldgicos?”, E/ Espectador, 9 de febrero del
2012. Disponible en: http://www.elespectador.com/noticias/salud/quien-quien-batalla-los-
biotecnologicos-articulo-325794

95 César Rodriguez, “;Por la cabeza del Ministro de Salud?”, E7 Espectador, 28 de julio
del 2014. Disponible en: http://www.elespectador.com/opinion/cabeza-del-ministro-de-

salud-columna-507252
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materia de regulacién de precios de medicamentos, los argumentos que uti-
lizan organizaciones como AFIDRO y ASINFAR para oponerse a la regulacién,
pese a ser complementarios, enfatizan puntos distintos. Para Paula:

[...] mientras el gremio de laboratorios nacionales sostiene que la regulacién
de precios de medicamentos es innecesaria ya que los productos genéricos
que se comercializan en el mercado colombiano ya son una competencia
poderosa a los de marca, que ha terminado por bajar los precios de las drogas
en Colombia, AFIDRO dice que regular los precios de medicamentos es anti-
técnico, y que, ademads, desincentiva la inversién extranjera, que no tiene otra
opcién que irse del pais.”

Sin embargo, como sugirié Paula en su entrevista, es poco probable que
la tregua entre ambos bandos se extienda mds alld de la coyuntura generada
por la regulacién de precios de medicamentos impulsada por el Ministerio
de Alejandro Gaviria.

Esta afirmacién tiene respaldo en los eventos recientes (2014) que han
rodeado el decreto sobre biosimilares presentado por el Ministerio de Gavi-
ria. En buena medida, este decreto revive el proyecto que, segin algunos
analistas, le costé el puesto a Beatriz Londofio.”” En el marco de discusién
de este proyecto, el diario £/ Espectador revel6 las presiones que a través de
la Embajada de Colombia en Washington se ejercieron sobre el Ministe-
rio de Gaviria para que este decreto de biosimilares no fuera firmado por
el presidente.” Como ocurrié en la coyuntura del decreto de biosimilares
impulsado por el Ministerio encabezado por Beatriz Londofio, los bandos
pro-genéricos y pro-marca volvieron a polarizarse en medio de recrimina-
ciones mutuas.”

9 Entrevista realizada el 14 de febrero del 2014.

97 César Rodriguez, “;Por la cabeza del Ministro de Salud?”, E/ Espectador, 28 de julio
del 2014. Disponible en: http://www.elespectador.com/opinion/cabeza-del-ministro-de-
salud-columna-507252

98 Pablo Correa, “EE.UU. y las presiones por biotecnolégicos”, E/ Espectador, 25 de julio
del 2014. Disponible en: http://www.elespectador.com/noticias/nacional/eeuu-y-presiones-
biotecnologicos-articulo-506680

99 En una entrevista concedida al E/ Espectador, el representante de los pacientes de “alto
costo”, Denis Silva, rechazé el decreto de biosimilares argumentando que para el Ministerio
de Alejandro Gaviria los pacientes que €l representa son “conejillos de Indias” a los que se
les puede dar medicamentos genéricos de baja calidad y no medicamentos de marca de alta
calidad. Véase E/ Espectador, “No somos conejillos de Indias”, agosto 1 del 2014. Disponible
en: http://www.elespectador.com/noticias/salud/no-somos-unos-conejillos-de-indias-
articulo-507970
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CONCLUSIONES

Con base en entrevistas realizadas a litigantes, activistas, miembros de orga-
nizaciones de pacientes y gremios farmacéuticos, en este capitulo investigué
el surgimiento y evolucién de las redes de apoyo al litigio del derecho a la
salud durante el periodo 1992-2013.

Los resultados de mi investigacién sugieren que la creciente influencia
de la industria farmacéutica tanto local como transnacional fue un factor
critico en la evolucién de estas redes de apoyo al litigio. Mds concretamente,
la penetracién de los laboratorios en estas organizaciones de la sociedad
civil incentivé la atomizacién, individualizacién y “farmaceuticalizacion” del
litigio del derecho a la salud, produciendo, ademds, una fragmentacién
del activismo en salud en dos bandos opuestos radicalmente: los grupos
“pro-genéricos” y los grupos “pro-marcas”.

Como lo muestra la Tabla 1, durante el primer periodo abordado en este
capitulo (1992-1996) surgi6 una red de apoyo para el litigio de pacientes
con VIH-SIDA, que fue el motor de las primeras tutelas sobre el derecho a la
salud seleccionadas por la Corte Constitucional. El contexto normativo en
el que, durante este periodo, se dieron las negaciones a medicamentos ARV
y tratamiento para el viH-sIDA quedd definido por la Resolucién 008 de
1994, con la cual el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud (cNsss)
establecié que las EPs no tenian la obligacién de proveer medicamentos
excluidos del pos.

Los activistas y litigantes autodidactas que ayudaron, durante este pri-
mer periodo, a los pacientes de vIH a utilizar la tutela para exigir medica-
mentos ARV y tratamientos no actuaban como expertos o “tutel6logos” sino
como pares que compartian informacién y estrategias de litigio exitosas
—usualmente basados en experiencias personales—. Durante este periodo
es claro que el apoyo al litigio del derecho a la salud era informal, hori-
zontal, desprofesionalizado y se inspiraba en situaciones compartidas por
personas con VIH.

El inicio de la segunda fase de las redes de apoyo para el litigio (1997-
2005) se dio con la Sentencia SU-580/97 de la Corte Constitucional,
seguida por la Circular 83 del cnsss. Tanto con el fallo de la Corte como
con el pronunciamiento del cNsss se creé el deber, en cabeza del Gobierno,
de reembolsar a las EPs que tuvieran que otorgar medicamentos y servicios
médicos no-pos tras un fallo de tutela. Esta normatividad marcé el punto
de partida para la creacién de vinculos financieros entre los laboratorios
farmacéuticos y algunos litigantes que habian sido pioneros de la tutela en
salud durante el periodo anterior (1992-1996).
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Dentro de esta nueva economia politica surgen los primeros especia-
listas del litigio, también conocidos como “tutel6logos”. A través de redes
de aprendizaje de litigio, como la liderada por “tutelélogos” como Pedro,
antiguos activistas fueron adquiriendo el perfil de litigantes especializados
en exigir judicialmente medicamentos de “alto costo” excluidos del pos.

Sin embargo, fue a partir de la desregulacién de precios de medicamen-
tos implementada por el Gobierno Nacional, en el 2006, cuando el apoyo
material para el litigio prestado por organizaciones de pacientes y oficinas
de litigantes se orient6 a un nimero mds amplio y diverso de medicamentos
para enfermedades de alto costo. Asimismo, durante este periodo se estre-
charon los vinculos financieros entre laboratorios farmacéuticos transnacio-
nales, organizaciones de pacientes y oficinas de litigantes.

Durante este tercer periodo (2006-2014) se profundiza la brecha que
separa a los grupos de la sociedad civil pro-medicamentos genéricos y
pro-marca. Adicionalmente, los obsticulos para la accién colectiva entre
ambos bandos se multiplicaron, como quedd ilustrado con el caso Kaletra y
con la controversia en torno a los borradores de regulacién de biosimilares
presentados en el 2012 por el Ministerio de Salud en cabeza de Beatriz
Londofo, y revividos en el 2014 por el Ministerio de Alejandro Gaviria.
Aunque dicha confrontacién amainé aparentemente con la exitosa politica
de regulacién de precios de medicamentos adelantada por el Ministerio de
Salud de Alejandro Gaviria durante el periodo 2012-2014 —la cual unificé
la oposicién a dichas politicas por parte de la industria farmacéutica nacio-
nal y transnacional—, subsisten dudas de si el dafio a la movilizacién social
en torno al derecho a la salud es reparable o no.

Tasra 1. Evolucién de las redes de apoyo al litigio (1991-2013)

1991-1996 1997-2005 2006-2014
Resolucién 008 de Circular 83 de 1997 | Circular 04 de 2006
1994 (cNsss) (cNPMm)
Acceso restringido a Adopta como politica | Desregulacion
productos farmacéu- publica subregla de radical de precios de
ticos no-pos, espe- la Corte sobre acceso | medicamentos.
cialmente nociva para | a medicamentos no- | Borrador de regulacion
pacientes con VIH. pos (SU-480/97). de precios de biotecno-
P(,)ht'mas légicos (2012)
publicas y Ovosicién exi del
regulacién posicién exitosa de la

industria farmacéutica.
Regulacién de precios
de medicamentos
(2012-2014)

Oposicién unificada de
la industria farmacéutica
nacional y transnacional.
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1991-1996

1997-2005

2006-2014

Fallos

judiciales

Sentencias T-484 de
1992 yT-505 de 1992

Sentencias tempranas
litigadas por pacientes
con VIH, que exigian
acceso a medicamentos
y tratamientos.

Sentencias SU-43 de
1995y T-271 de 1995

Ordenan la entrega de
medicamentos no-pPos.

Sentencia SU-480
de 1997

Creacion de prece-
dente sobre acceso
a medicamentos
no-pos, pagados en
ultima instancia con
dineros publicos.

Sentencia T-760 de
2008

Giro hacia sentencias
estructurales de la
Corte.

Seguimiento de
cumplimiento de
Sentencia T-760 de
2008 (2008-2014)

Realizacién de
audiencias puablicas y
autos de seguimiento
por parte de la Corte
Constitucional.

Intereses en

No es evidente

Mas evidente

Financiacién de

Evidente

Organizaciones de

el litigio de o > ’

industria talleres sobre litigio pacientes y oficinas de

farmacéutica en salud. litigio financiadas por la

industria farmacéutica.

Vinculos fuertes y Surgimiento de Organizaciones de
horizontales entre “tutelélogos” pacientes y oficinas de
activistas, litigantes Activistas pioneros litigio
pioneros y pacientes se trasforman en Consolidacién de orga-
con VIH. litigantes expertos nizaciones de pacientes
Epoca dorada del que ofrecen asesorfa | y oficinas de litigio que
movimiento VIHyde | de litigio. profesionalizan el litigio
movilizacién social pro bono.

Evolucién Debilitamiento de

de las redes movilizacién social en

de apoyo al salud y guerra de las

litigio drogas genéricas vs.

marca.

Unificacién de opo-
sicién entre industria
farmacéutica nacional
e internacional contra
regulacién de precios
de medicamentos

(2012-2014).



La economia politica
del litigio en salud:
entre buenas causas y
clientes encubiertos

INTRODUCCION

Los resultados de estudios recientes sugieren que laboratorios farmacéuti-
cos transnacionales (conocidos también con Big Pharma) estin impulsando,
en paises como Brasil, Colombia y Costa Rica, la venta de algunos de sus
productos de “alto costo” por medio de la financiacién de los servicios de
litigo prestados por organizaciones de pacientes u oficinas de litigantes.
Por ejemplo, en una investigacién empirica sobre el litigio del derecho
a la salud en Brasil, Hoftman y Bentes sostienen que algunos laboratorios
han incentivado indirectamente las ventas de sus medicamentos a través de
la financiacién de organizaciones de la sociedad civil tales como grupos
de pacientes.® De manera similar, una investigacién realizada en Brasil por
Biehl indica que algunas compaiiias farmacéuticas transnacionales estdn
apoyando los servicios de litigio prestados por organizaciones de pacientes
como una estrategia para incentivar sus ventas.'”! Un estudio de Gloppen y
Roseman llega a conclusiones similares para los casos de Costa Rica, Co-
lombia y Brasil. Sin embargo, las autoras de ese estudio afirman que los
nexos entre Big Pharma y las organizaciones de la sociedad civil que apoyan
el litigio de pacientes son “dificiles de descubrir y establecer con credibili-

100 Defensoria del Pueblo, La tutela y el derecho a la salud, periodo 2012 (Bogota: Defenso-
ria del Pueblo, 2013).

101 Joao Biehl, “Judicialisation of the Right to Health in Brazil”, 7he Lance 373 (junio
27 del 2009); J. Biehl ez a/., “Between the Court and the Clinic: Lawsuits for Medicines and
the Right to Health in Brazil”, Health and Human Rights: An International Journal 14, No. 1
(2012).
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dad”y también reconocen que los datos sobre dichos vinculos “son todavia
rudimentarios, por lo que se necesita mds investigacién para llegar a con-
clusiones sélidas sobre el grado de esta influencia”.'*?

Este capitulo pretende hacer dos aportes a la literatura anteriormente
citada. Por una parte, a través de un trabajo de campo con oficinas de liti-
gantes y organizaciones de pacientes busco dar sustento empirico a los nexos
entre Big Pharma y el litigio del derecho a la salud en Colombia. Por otra
parte, estudiaré con mds detalle las précticas de los litigantes y activistas que
componen estas organizaciones con el objeto de entender los vinculos entre
Big Pharma y el litigio en salud.

Algunas de las preguntas con las que inicié mi trabajo de campo son las
siguientes: ¢Cudles son las caracteristicas mds destacadas de las redes de
apoyo al litigio gracias a las cuales miles de personas han interpuesto tutelas
para exigir fairmacos y otros servicios médicos? ;Qué tipo de servicios de
asesoria legal prestan estas organizaciones de apoyo al litigio? ;Quiénes las
componen? ;Cémo se financian? ;Son principalmente organizaciones con
dnimo de lucro donde prima una relacién cliente-prestador (clientelar) de
servicios legales? ¢O se trata de organizaciones donde los pacientes y los
litigantes comparten una “causa” asociada con el derecho a la salud y el
acceso a servicios médicos?

Para tratar de responder los anteriores interrogantes hice seguimiento,
durante mds de seis meses, a miembros de oficinas de litigantes y organi-
zaciones de pacientes que prestan servicios de litigio, observé sus practicas
litigiosas y coincidi con ellos en eventos relacionados con el derecho a la
salud en los que actuaban en calidad de activistas.

Los resultados de mi investigacién sugieren que los nexos econémicos
que unen a los laboratorios con las organizaciones de pacientes y las ofici-
nas de litigio no pueden definirse como una relacién clientelar basada en
la prestacién de servicios juridicos. Esto porque una aproximacién a estas
organizaciones que enfatice inicamente sus elementos clientelares estaria
desconociendo el hecho que los litigantes y activistas que componen estas
organizaciones comparten con los pacientes que buscan sus servicios una
causa moral o politica “en la que creen”,'® y la cual gira alrededor del acceso

102 S. Gloppen y Mindy Roseman, “Litigating the Right to Health: Are Transnational
Actors Backseat Driving?”, en Litigating Health Rights: Can Courts Bring More Justice to
Health?, ed. Alicia Yamin y Siri Gloppen (Cambridge, Ma: Human Rights Program, Harvard
Law School: Harvard University Press, 2011).

103 Segun Scheingold y Sarat, mientras los litigantes tradicionales o clientelares aplican
sus conocimientos legales de una manera desapasionada orientada a satisfacer los intereses del
cliente, los litigantes “de causa” operan para alcanzar un objetivo moral o politico “en el que
creen”. Scheingold y Sarat, Something to Believe in.
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oportuno a servicios médicos y drogas por parte de pacientes de “alto costo”
(personas con céncer, artritis, viH, enfermedades raras/huérfanas, usuarios
de didlisis, etc.).

Pero al mismo tiempo, debido a sus vinculos financieros subyacentes con
los laboratorios farmacéuticos, las oficinas de litigio y las organizaciones de
pacientes que estudio en este capitulo tienen caracteristicas que la literatura
sociojuridica tradicional no ha explorado adn.

Recurriré a un concepto introducido por David Luban'™ para sostener
que los litigantes de mi investigacién operan como “dobles agentes” que sir-
ven al mismo tiempo la causa de un cliente descubierto (los pacientes vulne-
rables que buscan su asesoria legal) y 1a de un cliente parcialmente encubierto
(los laboratorios farmacéuticos).

Buscaré entender en este capitulo cémo los litigantes y activistas que
participaron en mi investigacién separan la causa que comparten con sus
clientes descubiertos de los intereses econémicos que los atan a sus clientes
encubiertos.

CRITERIOS DE SELECCION

Mi trabajo de campo se enfocé en dos redes de apoyo al litigio distintas aun-
que interconectadas. La primera red de apoyo estd compuesta por organiza-
ciones de litigantes especializadas en el procesamiento de altos volimenes
de tutelas en salud. La segunda red de apoyo al litigio que estudio aqui estd
compuesta por organizaciones de pacientes especializadas en enfermedades
de “alto costo”, que ayudan a sus pacientes a interponer tutelas.

Estas dos redes se diferencian en varios puntos importantes: (i) mientras
las organizaciones de pacientes de “alto costo”se especializan en enfermeda-
des concretas (cdncer, hemofilia, enfermedades raras, viH, etc.), las oficinas
de litigio no tienen un ‘“farget” definido dentro de los pacientes de “alto
costo”, sino que procesan tutelas relacionados con un nimero diverso de con-
diciones médicas; (ii) mientras que las organizaciones de pacientes de “alto

)
costo” ofrecen una variedad de servicios entre los que se incluye la asesoria
legal, las oficinas de litigio hacen énfasis en el procesamiento de altos vola-
)
menes de tutelas; (iii) mientras las organizaciones de pacientes usualmente
ofrecen asesoria de tutela gratuita o pro bono, en las oficinas de litigio los
pacientes pagan una tarifa reducida por los servicios de asesoria legal.

104 D. Luban, Lawyers and Justice: An Ethical Study (Princeton University Press, 1988).
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A continuacién describiré con mds detalle los criterios que utilicé para
seleccionar, por una parte, las condiciones médicas que estudio aqui (cdncer
y enfermedades raras/huérfanas), y por otra parte, las organizaciones de
litigantes y pacientes que participaron en mi estudio.

Seleccionando las organizaciones

El criterio principal que utilicé para seleccionar oficinas de litigio fue la
capacidad de procesamiento masivo de tutelas. Particularmente queria enten-
der cudles eran las précticas de los litigantes que manejan grandes y diversos
volimenes de tutelas en salud. Adicionalmente, me interesaba entender cua-
les eran los vinculos de estas oficinas con los laboratorios farmacéuticos.
Siguiendo este criterio seleccioné a Pura Vida'y Unidos,'* ya que estas dos
organizaciones son —por un margen holgado— las que procesan los vola-
menes mds altos de tutelas en salud en Colombia.

Los criterios para seleccionar a las organizaciones de pacientes “de alto
costo” fueron distintos a los utilizados para escoger a las oficinas de litigio.
Por una parte, la seleccién de la organizacién de pacientes especializada en
enfermedades raras/huérfanas que hicieron parte de mi investigacién fue
relativamente sencilla puesto que durante el periodo 1991-2011 se crearon
pocas organizaciones enfocadas en este tipo de condiciones médicas. Par-
tiendo de este hallazgo, decidi enfocarme en Sanar, una reconocida organi-
zacién creada en la década de los noventa por el familiar de una persona que
sufria una enfermedad rara/huérfana. Dentro de los pacientes con alguna
de estas condiciones médicas, Sanar es la organizacién de pacientes mds
reconocida y referenciada. Ademds, cuenta con buena financiacién y con un
staff completo de profesionales, entre los que trabaja un litigante de tiempo
completo.

Por otra parte, a diferencia de lo que ocurre con las enfermedades raras/
huérfanas, durante los Gltimos afios ha habido un crecimiento notable en el
numero de organizaciones de pacientes con cincer que ofrecen asesoria legal.
Por ejemplo, en la primera edicién del Directorio de Organizaciones de
Cincer, publicado en el 2005 por el Instituto Cancerolégico Colombiano,
el 16% de las organizaciones listadas publicitaban sus servicios de asesoria
legal. En la edicién del 2011, diecisiete de las 38 organizaciones listadas
(44,7%) publicitaban sus servicios de asesoria para el litigio de salud.!%

105 En este capitulo se protegerdn los nombres reales tanto de las organizaciones de
pacientes como de las personas que participaron en mi estudio.
106 De acuerdo con el Directorio de Organizaciones de Cancer.
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Luego de contactar a estas diecisiete organizaciones de pacientes, encon-
tré que mientras algunas tenian szaffs pequefios, poco especializados y mal
financiados que limitaban el alcance de sus servicios de asesoria legal, otras
tenian szaffs especializados, grandes y bien financiados que les permitian
ofrecer asesoria para el litigio.

Basado en estos resultados preliminares decidi realizar entrevistas en dos
organizaciones de pacientes con cincer que contrastaban en aspectos impor-
tantes. Por una parte, en Apoyo, una organizacién de pacientes pequefia y con
problemas de financiacién, compuesta por voluntarios que no reciben un
sueldo fijo. Apoyo estd actualmente presidida por una activista y litigante
que realiza una diversidad de actividades, entre ellas, la de procesar casos de
tutela de pacientes con cincer.

Por otra parte, conduje entrevistas en Viza/, una organizacién de pacien-
tes con cdncer que, a diferencia de Apoyo, estd bien financiada y cuenta con
un staff diverso y especializado. Vital es reconocida entre litigantes y activis-
tas como la organizacién de pacientes con cincer mejor financiada actual-
mente y que tiene las mejores conexiones con la industria farmacéutica.
Vital emplea a un asesor legal de tiempo completo, un médico que realiza
chequeos gratuitos, una psicéloga y una nutricionista.

Tasra 2. Tipologia de las organizaciones estudiadas

. L, Bien financiadas, Mal financiadas,
Tipo de organizacién -
staffs grandes staffs pequefios
Pacientes con cincer Vital Apoyo

Pacientes con enfermedades raras | Sanar

Oficinas de litigio Pura Vida y Unidos

Seleccionando condiciones médicas

En este estudio decidi enfocarme en organizaciones de pacientes espe-
cializadas en cdncer y en enfermedades raras/huérfanas. Por una parte, me
acerqué a organizaciones especializadas en enfermedades raras/huérfanas
que ayudan a los pacientes a obtener, a través de la tutela —entre otros
mecanismos—, medicamentos con volumenes de litigio bajos (tales como
Cerezime® para el sindrome de Gaucher o Novoseven® para la hemofilia)
pero excesivamente costosos.

Por otra parte, estudié organizaciones dedicadas al cincer que asesoran
legalmente a pacientes para obtener medicamentos mucho mis litigados
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pero menos costosos —en términos de valor unitario— que los usados para
enfermedades raras/huérfanas (ver Tabla 3). Decidi aplicar estos criterios
de seleccién porque me interesaba entender si variaban las pricticas de los
litigantes en ambos tipos de organizaciones. Asimismo, buscaba establecer
si el nivel de penetracién de los laboratorios farmacéuticos era mayor en
alguno de los dos tipos de organizacién.

Tasra 3. Organizaciones de pacientes: cincer y enfermedades raras/huérfanas

. ., , Precios de Participacién en gasto
Tipo de organizacién | Volimenes .
;i . medicamentos gubernamental en
de pacientes de litigio o .
(unitarios) medicamentos
Cincer Alto Alto Muy alto
Raras/huérfanas Bajo Muy alto Alto

Con objeto de entender mejor estos criterios de seleccién, vale la pena
tener en cuenta los siguientes datos. En primer lugar, segtin evidencia reco-
gida por la Defensoria del Pueblo, mientras los medicamentos para el cin-
cer fueron los mis litigados dentro de la gama de drogas de “alto costo”, los
usados para enfermedades raras/huérfanas, como la hemofilia y el sindrome

de Gaucher, fueron los menos litigados.*”

TasLa 4. Porcentaje de participacién de algunos medicamentos de alto costo
en el total de volimenes de tutelas de derecho a la salud (2003-2010)

% de participacién

Tipo de medicamento
P en tutelas de salud

Céncer 11,1%
Hemofilia 1,52%
Gaucher 0,1%

Fuente: Defensoria del Pueblo.

Pero pese a sus bajos niveles de litigio, los valores unitarios de las drogas
para enfermedades raras/huérfanas estin dentro de los mds elevados del
mercado de firmacos biotecnoldgicos de alto costo y tienen, en consecuen-
cia, un impacto notable en el gasto publico.

107 Todos estos medicamentos estuvieron excluidos del Plan Obligatorio de Salud
durante el periodo 2003-2011. Sin embargo, en las actualizaciones del Pos que se hicieron en
el periodo 2011-2012, el Ministerio de Salud incluy6 algunas de estas drogas en el pos.
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Por ejemplo, de acuerdo con datos recogidos por la Asociacién Colom-
biana de Hemofilia,'® entre 2.500 y 3.000 personas tienen actualmente
hemofilia en el pais. Pero, pese al nimero relativamente pequefio de per-
sonas con esta condicién médica, el gasto gubernamental en este tipo de
medicamentos es considerable. Un estudio publicado por Observamed
concluyé que, durante el 2009, el Gobierno reembolsé a las EPs un total
de veinte millones de délares anuales por los recobros —principalmente de
tutela— de Novoseven®, uno de los medicamentos mds utilizadas para
tratar la hemofilia.'”

El caso de otra enfermedad rara/huérfana, el sindrome de Gaucher, es
todavia mis ilustrativo que el de la hemofilia. Los resultados de un estudio
cuantitativo realizado por Fedesarrollo muestran que apenas 84 personas
tenian sindrome de Gaucher (fase 1) en Colombia, en el 2008. Este estudio
proyectaba que para los préximos quince afios (2008-2023) se presenta-
rian entre 67 y 132 nuevos casos.!® Asi las cosas, el nimero de potencia-
les litigantes es extremadamente bajo ain si se compara con los casos de
otras enfermedades raras/huérfanas como la hemofilia. Sin embargo, el
Cerezyme® —el firmaco mds indicado para el tratamiento del sindrome
de Gaucher— estd dentro del selecto grupo de medicamentos biotecno-
légicos de altisimo costo comercializados en el pais. Segtn el estudio de
Fedesarrollo, el costo de un tratamiento anual de Cerezyme® oscilé entre
los 146.000 délares y los 186.000 délares por paciente, en el afo 2008.
Basado en ese estudio, Observamed calculé que el Gobierno pagé a las Eps
aproximadamente once millones de délares por concepto de recobros de
Cerezyme®, durante el 2009. En la mayoria de casos, los pacientes obtu-
vieron las ampolletas de Cerezyme® gracias a 6rdenes de jueces de tutela.'"!

Por otro lado, el caso de los medicamentos para el cincer ofrece una
combinacién de factores distinta a la de las drogas para las enfermedades
raras/huérfanas.

Aunque los medicamentos para el cincer son de “alto costo”, sus valores
unitarios rara vez superan los de drogas como Cerezyme® o Novoseven®.
No obstante, debido a los altisimos volimenes de litigio en cdncer, el gasto

108 Entrevista a Sergio Robledo, presidente de la Asociacién Colombiana de Hemofilia,
realizada el 24 de octubre y el 10 de noviembre del 2011.

109 Disponible en: http://www.med-informatica.net/B1s/BisBcm43de2010_18a240ct10.
htm

110 Disponible en: http://www.fedesarrollo.org.co/wp-content/uploads/2011/08/Carga-
Econ-Gaucher-y-Fabry-D-Pinto.pdf

11 Disponible en: http://www.med-informatica.net/B1s/BisBem47de2010_15a21nov10.
htm
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publico en medicamentos oncoldgicos es mucho mayor que el de las drogas
para enfermedades raras/huérfanas. De hecho, segin estudios de Obser-
vamed, los recobros de tutela por concepto de medicamentos oncolégicos
han sido los mds altos desde el 2006 entre todas las categorias de farmacos,
tanto los de “alto costo” como los de “bajo costo”.

Por ejemplo, de acuerdo con un estudio de Observamed, los recobros
anuales, en el 2008, por concepto de apenas cinco medicamentos para el
cancer ascendieron a 101 millones de délares. Esta cifra representé aproxi-
madamente un 15% del gasto ptblico en drogas durante ese afo.

TaBrLa 5. Desembolsos del Gobierno a las Eps por drogas oncolégicas (2008)

Marca de medicamento Recobros pagados por
oncoldgico el Gobierno en délares (2008)

Mabthera® (Roche) US$ 40.664.714

Glivec® (Novartis) US$ 22.784.599
Herceptin® (Roche) US$ 19.982.216
Avastin® (Roche) US$ 10.084.965
Sandostatin® (Novartis) US$ 8.048.569

Total US$ 101.565.063

Fuente: Observamed.

Como se puede observar en laTabla 5, tan s6lo los recobros de Mabthera®,
un medicamento prescrito para ciertos tipos de cdncer, fueron dos veces
mayores que los del medicamento mds prescrito para el tratamiento de la
hemofilia (Novoseven®), y cuatro veces mayores que los del medicamento
mds utilizado para el sindrome de Gaucher (Cerezime®).

OFICINAS DE LITIGANTES
Pura Vida

Raiil, el fundador de Pura Vida, es un activista muy visible en los debates
sobre acceso a medicamentos de marca para pacientes de “alto costo”. Su
alto perfil dentro de grupos como Pacientes Colombia le ha granjeado la
admiracién de muchos, asi como la animadversién de grupos que defienden
el acceso a medicamentos genéricos. Como analicé en el capitulo ante-
rior, la “guerra de las drogas” ha polarizado y fragmentado el activismo del
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derecho a la salud en Colombia, por lo que no fue sorprendente escuchar
comentarios negativos sobre Raz/ —especialmente por su relacién con los
laboratorios transnacionales— por parte de algunos activistas vinculados
con grupos pro-genéricos.

La pagina web de Pura Vida ofrece una imagen moderna y versitil de
la organizacién; fotos de personas jévenes y sonrientes se intercalan con
imagenes como la de la balanza de la justicia. En una esquina de la pagina
se encuentran los logos de varias organizaciones de pacientes “amigas”,
entre ellas Apoyo (a la cual me referiré mas adelante en este capitulo). Se
trata, ademds, de una pdgina que aloja videos informativos y documentos
de interés —en su mayoria cartillas elaboradas por Pura Vida donde se des-
cribe el sistema de salud colombiano y se invita a los pacientes a defender
sus derechos—. Fuera de articulos periodisticos relacionados con asuntos
de salud, se puede descargar gratuitamente la revista publicada por Pura
Vida, en cuya portada han figurado reconocidas actrices que participan en
campafias informativas sobre el cincer de mama. En el icono de “contactos”
aparecen varios teléfonos de conmutador en Bogotd y una linea 01-8000
para el resto del pais.

Al llamar a la linea de atencién al publico contesta una grabacién que
da la bienvenida a Pura Vida y dice lo siguiente: “La salud no es un fa-
vor, es un derecho. Porque sus derechos cuentan, denuncie [...] Pura Vida
es una organizacién social dedicada a la atencién de personas que viven con
una enfermedad de alto costo [...]". Luego la operadora me explica el tipo
de asesoria que presta Pura Vida en materia de tutela en salud. Cuando
le pregunto por una cita para una persona cuyo medicamento no-pos ha
sido negado por una EPps, la operadora ofrece programarla para dos dias
después. Fuera de la cédula, recomienda llevar a la cita el formato con el
que la EPs negé el medicamento o servicio médico que el paciente quiere
exigir por tutela. El costo de la cita preliminar es de quince mil pesos; en
el caso de que el asesor considere que se puede interponer tutela, el costo
de la asesoria legal no superaria los ochenta mil pesos; sin embargo, si los
ingresos del paciente son muy bajos esta tarifa puede ser mucho menor.
Cuando le pregunto si el asesor que atenderd al paciente es abogado, la
operadora contesta que la mayoria de asesores son psicélogos expertos en
tutela. Para mi sorpresa, asegura que la tutela del paciente estard lista para
que este la recoja en Pura Vida y la radique en un juzgado un dia después
de la cita. Al preguntarle si eso significa que el asesor utilizard un formato
o modelo de tutela al cual adicionara los hechos y las peticiones concretas
del caso, la operadora reacciona con cierta indignacién: “Claro que no”,
responde.
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El staff de Pura Vida estd compuesto por quince personas ubicadas en
varias ciudades del pais, las cuales desempefian diversas funciones. Son cua-
tro los litigantes de tiempo completo contratados por Pura Vida en Bogot4,
pero asesoran acciones legales en muchas partes del pais a través de correo
electrénico. Desde el 2010, Pura Vida decidié cerrar sus oficinas en otras
ciudades para concentrar toda su operacién en la sede de Bogotd. Pese a la
reduccién de oficinas, la productividad litigiosa de Pura Vida es notable.
Segun su pdgina web, logré tramitar, durante el 2011, casi doce mil acciones
legales, la mayoria de ellas tutelas. En el 2012, segtin declaraciones que Raz/
le dio a un periédico, Pura Vida tramité un nimero similar de acciones

legales:

El afio pasado [2012] se presentaron 11.713 acciones legales frente a enti-
dades de salud que vulneran los derechos de los ciudadanos. Fueron mads
de diez mil las personas que pudieron contar con el apoyo [de Pura Vida].
Este resultado habla Gnicamente de los casos que requirieron alguna accién
legal, sin embargo, otro fuerte de esta ONG es el trabajo que realiza a nivel de
educacién de la poblacidn; realiza varios talleres en diferentes partes del pais
en los cuales, por una parte, capacitan a las personas en cuanto a cémo fun-
ciona el sistema de salud, derechos deberes y obligaciones del Estado con el
ciudadano y viceversa, y, por otra parte, los instruyen para que sepan a dénde
acudir cuando se presenta una vulneracién a dichos derechos.

La casa donde funciona Pura Vida estd ubicada en un tradicional barrio
residencial bogotano de clase media. Alli entrevisté a Pablo, uno de los liti-
gantes con mds experiencia dentro de la organizacién, quien se describe a
si mismo como un “psicélogo juridico especializado en la salud”. Ingresé
a Pura Vida en junio del 2005, esto es, aproximadamente seis afios antes
de realizar la entrevista. Pese a que su titulo profesional es de psicélogo, su
trabajo se enfoca casi exclusivamente en el litigio de acciones de tutela, dere-
chos de peticién y desacatos. Sus inicios en la organizacién fueron modestos:
hacia seguimiento telefénico a los pacientes que habian recibido asesoria
legal. Sin embargo, desde un principio, el derecho a la salud y el litigio de
tutela le llamaron la atencién. Segun Pablo, su entrenamiento como litigante
se basé en observar cémo sus compafieros redactaban acciones de tutela y
desacatos. Luego empez6 a llevar sus primeras tutelas: “Hégase esta a ver
cémo le va’, le decian. “Luego uno va aprendiendo [...] y ahora soy yo el
que enseflo”, sefial6 con satisfaccién en la entrevista.

De acuerdo con sus propios cilculos, atiende un promedio diario de
quince a veinte personas. Sin embargo, no todos los casos desembocan en
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acciones de tutela. En ocasiones, los documentos allegados por los pacien-
tes son insuficientes para interponer una tutela, por lo que se debe adelantar
primero un derecho de peticién. En los casos en que las probabilidades de
éxito son muy bajas no interpone tutela: “[...] Hay tutelas que uno sabe que
no se ganan. Por ejemplo, personas que van y se pagan su tratamiento como
particular, y que luego pretenden que las Eps les paguen. Esas tutelas no se
ganan. La probabilidad de ganarse es de un 5%. O cuando un paciente pide
que no lo cambien a una 1ps que no es mala”.

Pero la mayoria de tutelas que asesora tienen, segtn €1, un buen chance
de éxito:

En realidad, en tutelas de salud uno sabe cudles son las que realmente se pueden
ganar [...] Que al paciente le ordenen un tratamiento que no esté incluido en
el pos, y que sea ordenado por un médico de la Eps. Que tenga un diagnéstico
definido. Que ya la EPs le haya dicho por escrito que no se lo va a entregar.
O que haya presentado la peticién por escrito y no le hayan respondido. Son
tutelas que uno sabe que tiene una probabilidad de 90% de ganarse.

La mayoria de tutelas que asesoran los litigantes de Pura Vida involucran,
segin Pablo, solicitudes de medicamentos para enfermedades de alto costo.
“Cancer, vIH, trasplantes, hepatitis y enfermedades autoinmunes: artritis
y lupus, han tomado mucha fuerza. Es en lo que mds trabajamos”, explica
Puablo. Sin embargo, los mayores volimenes de casos se registran en cdncer
y viH. La mayoria de pacientes de cincer buscan los servicios de Pura Vida
ya que requieren un medicamento excluido del pos (no-pos) o porque las
EPs les han cambiado el protocolo o el lugar donde reciben sus tratamientos
(especialmente la quimioterapia). En los casos de viH, la mayoria de pa-
cientes entabla tutelas porque quieren acceder a un medicamento de marca,
pero las EPs se empefan en darles medicamentos genéricos.

Al preguntarle por su posicién sobre la efectividad de los medicamentos
genéricos para el viH, Pablo responde lo siguiente: “En vin existe mucho
genérico. Mucho. Eso hace que el paciente tenga que acudir a acciones
como esta, porque no le sirve. No todos los genéricos son malos, pero el cam-
bio de comercial a genérico los afecta mucho. Sienten efectos secundarios,
resultados que no son los mismos. En esa situacién los ayudamos mucho”.

Los pacientes que llegan a las instalaciones de Pura Vida —Ila mayoria
de ellos de estrato uno o dos, segin Pablo— o que contactan a la organi-
zacién por via telefénica o la pagina web, lo hacen por medio de tres rutas
principales. En primer lugar, médicos de hospitales como el Cancerolé-
gico, Soacha, San Ignacio, San José, entre otros, conocen la organizacién
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y dirigen a sus pacientes a Pura Vida cuando estos necesitan asesoria de
tutela. En segundo lugar, a través de la red de organizaciones de pacien-
tes “amigas”, entre ellas Apoyo, Vital y Sanar —las cuales estudiaré con
detenimiento mds adelante en este capitulo—. Finalmente, los talleres que
realiza Pura Vida en diversas ciudades del pais estdn dirigidos a pacientes
de “alto costo”, a quienes Raui/ o litigantes como Pablo les ensefian las bases
del sistema general de seguridad social y del litigio en salud, entre otros
temas. Segun este ultimo, en esos talleres, los litigantes de Pura Vida “les
enseflamos [a los pacientes] que existen entidades como nosotros que los
pueden ayudar. Asi nos llegan muchos. ‘Yo fui a un taller que usted dicté’. O
ese paciente le dice a otra persona: ‘existe una entidad que lo puede apoyar”.

Pura Vida no representa directamente a los pacientes. Segun Puablo,
“nosotros nos encargamos de elabordrsela [la tutela] y entregérsela para
que el paciente la radique en el juzgado, sea de Paloquemao, o a donde
sea, a nivel nacional. A nivel nacional lo manejamos usualmente por correo
electrénico”.

Como lo habia sefialado la operadora, en Pura Vida el proceso de ela-
boracién de una tutela no toma més de un dia. “Tenemos un plazo de 24
horas, ese es un término establecido por politica de la compaiiia”, explica
Pablo. (mis cursivas)

Pero a diferencia de lo que afirmé la operadora de Pura Vida en nuestra
conversacion inicial, los litigantes de esa organizacién trabajan exclusiva-
mente con base en formatos o modelos de tutela. De otra manera, afirma
Pablo, seria imposible garantizar la politica sobre atencién expedita de la
“compaiiia”: “Modelos de tutela. Modelos de todos los tipos. Dia a dia cons-
truimos los modelos. Cada caso es particular, pero cada caso es similar a
otro. El que no lo tenemos lo tenemos que construir. Una vez un sefior
necesitaba un tratamiento fuera del pais. Vamos a averiguar cémo se hace.
[...] Sise gana ya tenemos un modelo para ese”.

Sin embargo, los litigantes de Pura Vida buscan que la tutela se ajuste
a los hechos del caso y que tenga los elementos que aumenten las probabi-
lidades de obtener un fallo judicial favorable. Los litigantes también hacen
seguimiento a los casos de los pacientes una vez han radicado la tutela, o
aun después, cuando la entidad de salud ha provisto el medicamento. Sélo
un buen servicio de litigio garantiza, en palabras de Pablo,“la adherencia” del
cliente a la compaiiia. Cuando le pido que me explique el término “adhe-
rencia’, me responde que asi como algunos medicamentos tienen “adheren-
cia” a la constitucién fisica del paciente, un buen litigio garantiza que los
pacientes regresen —se adhieran— a Pura Vida cuando necesiten de sus
servicios de asesoria legal.
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Pese a que los servicios de litigio no son gratuitos, las tarifas reducidas
que pagan la mayoria de pacientes hacen que otras fuentes de financia-
cién sean necesarias. La mayor parte de los recursos para pagar salarios de
empleados y costos de funcionamiento de la organizacién provienen de los
talleres sobre el derecho a la salud y el sistema de seguridad social que
imparten, en todo el pais, el director y los litigantes. “Muchas fundaciones
a nivel nacional nos llaman para que hagamos talleres, también empresas
privadas”, explica Pablo. Dependiendo de los recursos del cliente, los talleres
pueden oscilar entre los doscientos mil o setecientos mil pesos.

Al preguntarle si los laboratorios farmacéuticos financian los talleres
que imparte Pura Vida su respuesta es afirmativa pero cualificada. Respecto
al interés que pueden tener los laboratorios transnacionales de financiar
el litigio y los talleres de organizaciones como Pura Vida, Pablo responde
lo siguiente: “Yo creo que si tienen interés en acercarse a las oficinas que
procesan altos niveles de tutelas de cdncer, etc. Yo creo que si”. Refiriéndose
al impacto del litigio sobre la venta de medicamentos, comenta: “Claro, que
a la industria le funcione, claro, me imagino que le sirve mucho, porque
tiene que ver con la rotacién del medicamento”.

Sin embargo, subraya que Pura Vida no es una organizacién al servicio
de los laboratorios farmacéuticos sino de los pacientes vulnerables. Tanto
el litigio como los talleres estin concebidos para apoyar una causa valiosa
en la que creen todos los miembros de la organizacién: asesorar pacientes
vulnerables para que obtengan medicamentos y tratamientos de los que, en
muchos casos, depende su vida. Por ejemplo, sostiene que el objetivo pri-
mordial que tiene la organizacién al llevar casos de tutela es saber qué estd
pasando en todo el pais en materia de acceso a medicamentos y servicios
médicos. Informacién que, a la postre, les sirve a los miembros de Pura Vida
en su labor de activismo.

Adicionalmente, el hecho que los laboratorios paguen por algunos talle-
res no significa que exijan que Pura Vida promocione un tipo particular de
producto: “Que las empresas privadas paguen los talleres no implica que se
hable del medicamento. Pagan los talleres. Pero nunca se hablaria de algo
que tenga que ver con los medicamentos. Nosotros, nunca [ ...] Si los medi-
camentos son de la industria, entonces eso depende del médico”.

Finalmente, al preguntarle por el impacto econémico que puede tener
el litigio de medicamentos de alto costo sobre las finanzas del sistema de
salud, responde con una evasiva: “Es algo en lo que nosotros, por lo menos
yo, no opino mucho. No sabemos a qué precio salen. No sabemos mucho”.
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Unidos

Fundada en el 2006 por Eduarde, un activista importante dentro de
Pacientes Colombia, Unidos es junto a Pura Vida la organizacién de litigio
colombiana con mayor capacidad para procesar altos volimenes de tutelas.
Para tener un referente de la capacidad operativa de Unidos, vale la pena
comparar la productividad de esta organizacién con la de la Defensoria del
Pueblo, la red publica de apoyo al litigio més importante del pais.

Por ejemplo, mientras Unidos emplea a once litigantes de tiempo com-
pleto —en su sede principal— y cuenta con mids de treinta litigantes afilia-
dos de tiempo parcial en el resto del pais, la Defensoria emplea sélo cuatro
defensores publicos de tiempo completo en sus instalaciones de Bogotd.
Adicionalmente, mientras los defensores publicos tienen que tramitar tute-
las, derechos de peticién y otras acciones legales referidas a una multiplici-
dad de derechos, los litigantes de Unidos se enfocan casi exclusivamente en
la tutela del derecho a la salud.

Por otra parte, la capacidad operativa y la productividad de Unidos
superan por mucho a las de la Defensoria. Mientras Unidos utiliza una
sofisticada pdgina web que permite una efectiva asesoria de litigio on-/ine
desde diversas ciudades del pais y ofrece estadisticas e indicadores de liti-
gio actualizados —pdagina que fue financiada con una contribucién de un
laboratorio farmacéutico transnacional—, la Defensoria tiene dos bases de
datos obsoletas con datos dispares sobre tutelas procesadas. Debido a las
falencias de las bases de datos, la Defensoria no cuenta con indicadores
confiables o unificados sobre la participacién de la tutela en salud en la
asesoria legal que prestan los defensores publicos.

Sin embargo, desde el 2011, los defensores publicos han venido cons-
truyendo una base de datos informal sobre las tutelas que se procesan en la
sede principal de la Defensoria en Bogotd. Segtin esta base de datos, entre
enero y septiembre del 2011, la Defensoria tramité un total de 833 tutelas,
las cuales cubren una diversidad de dreas legales (mesadas pensionales y
salariales, derechos de menores, minimo vital y derecho a la salud, entre
otros). Segun los estimados de los defensores publicos que entrevisté, la
participacién de la tutela en salud dentro de este universo de casos es infe-
rior al 50%.

En contraste, segin los indicadores de litigio de Unidos, durante un
periodo de tiempo comparable (mayo del 2011 a enero del 2012), sus litigan-
tes de tiempo completo y parcial tramitaron mds de mil quinientas tutelas en
salud, esto es, mis del doble de la totalidad de tutelas —relativas no sélo
al derecho a la salud sino a una diversidad de derechos constitucionales—
procesadas por la Defensoria.
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En Unidos realicé entrevistas y grupos focales a ocho litigantes de
tiempo completo, incluyendo a Eduardo, el director de la organizacién.
Segtn €, las companias farmacéuticas son corporaciones con “dnimo de
lucro” cuyo mayor interés en la tutela es maximizar las ventas de sus pro-
ductos a través del litigio del derecho a la salud. Adicionalmente, subrayé
que varios laboratorios farmacéuticos lo habian intentado convencer de
enfocar el litigio de tutela de Unidos hacia sus productos farmacéuticos. En
otras palabras, esos laboratorios estaban interesados en que los litigantes
de Unidos influyeran en las solicitudes de medicamentos realizadas por los
pacientes a través de la tutela.

No obstante, sostuvo enfiticamente que habia rechazado tales ofertas.
Segun él, Unidos realiza un litigio del derecho a la salud general, esto es, no
circunscrito a cierto tipo de medicamentos de marca. Pero al preguntarle
por el interés que podrian tener los laboratorios farmacéuticos transnacio-
nales al financiar las actividades de litigio de organizaciones como Unidos,
admiti6é que esas compaiifas parten del supuesto de que a mayores volu-
menes de tutelas en salud que soliciten medicamentos no-pPos para ciertas
condiciones médicas, como el cincer o las enfermedades raras, mayores
serdn las ventas de sus productos, puesto que los médicos y los pacientes
tienden a exigir un ndmero limitado de marcas para el tratamiento de estas
enfermedades “de alto costo”. De este modo, no es necesario que Unidos
promocione a través de la tutela unas marcas concretas de medicamentos,
puesto que, cuando un paciente con céncer solicita apoyo para el litigio de
tutela, llega usualmente con una prescripcién médica que ordena una droga
producida por un laboratorio transnacional, como el que financié la pigina
web de Unidos.

Para Eduardo, el hecho que Unidos haya recibido financiacién de labo-
ratorios farmacéuticos no afecta ni la autonomia de su organizacién ni su
legitimidad personal como activista y defensor de la causa de los enfermos
de “alto costo”.

Asi como €l, todos los litigantes que entrevisté en Unidos consideran
que la tutela no es simplemente una fuente de ingresos o la prestacién de
un servicio. Por el contrario, consideran que la tutela es una herramienta
efectiva para que pacientes vulnerables luchen por su vida y sus derechos,
amenazados por las negaciones de drogas y servicios médicos por parte de
las EPS e 1PS.

Por otra parte, la mayoria de los litigantes de Unidos —incluyendo a
Eduardo— son pacientes o familiares de pacientes que en algin punto uti-
lizaron la tutela para exigir la prestacién de un medicamento o servicio
médico negado por una entidad de salud. En buena medida, por sus expe-
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riencias de vida, los litigantes de Unidos comparten la misma causa de los
pacientes que acuden a sus servicios de asesoria legal.

Sin excepcidn, mis entrevistados en Unidos y Pura Vida se describen a si
mismos como activistas preocupados por la defensa y el bienestar de lo que
ellos llaman “pacientes de alto costo” —un término que cobija a personas
con condiciones médicas tan diversas como el cdncer, la falla hepatica o de
rifién, la hemofilia, la artritis y un nimero diverso de enfermedades “raras”
u “olvidadas”.

Finalmente, la mayoria de litigantes tanto de Pura Vida como de Uni-
dos hace parte de grupos de activistas que giran en torno a organizaciones
como Pacientes Colombia.

ORGANIZACIONES DE PACIENTES “DE ALTO COSTO”
Vital

La fundadora y actual directora de Vital es Clara, una mujer a quien, en
el 2002, se le diagnosticé cancer de mama. Antes de ese afio, era una exi-
tosa profesional empleada en el sector privado que, en sus propias palabras,
“estaba mds interesada en tener que en hacer”. Tras su diagnéstico, se acerco
a una reconocida congresista que lideré el activismo en torno a este tipo
de cincer en Colombia. Fue esta politica la que convencié a Clara de fun-
dar, junto a otras activistas, Guiar, una organizacién de pacientes. De este
modo, Guiar fue la introduccién de Clara al mundo de la sociedad civil y
el activismo en salud; también fue en Guiar donde estableci6 sus primeros
contactos con lo que ella llama “la industria”.

Segun ella, gracias a su buen desempefio inicial, “la industria” la identi-
fic6 como una persona capaz de gerenciar una organizacién de pacientes
mids grande y ambiciosa que Guiar. La oportunidad de fundar esta nueva
organizacién llegé en el 2010, cuando un reconocido laboratorio farmacéu-
tico transnacional —cuyos productos oncoldgicos estin especialmente bien
posicionados en el mercado local— se le acercé con una propuesta concreta
y realizé la donacién que permitié fundar Vital.'"?

Vital funciona en una espaciosa y bien equipada casa de dos pisos ubi-
cada en un barrio del norte de Bogoti, en donde muchas Eps e 1Ps han
abierto hospitales y centros de atencién médica. En Vital, los pacientes

112 Entrevista realizada el 17 de noviembre del 2011.
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que sufren cualquier tipo de cincer pueden obtener servicios de apoyo psi-
colégico, espiritual, nutricional, familiar y legal. Una abogada de tiempo
completo —quien estuvo junto a Clara durante la entrevista— estd a cargo
de apoyar a los pacientes que necesitan medicamentos o servicios médicos
para que interpongan tutelas y otro tipo de acciones judiciales. Segtn ellas,
la mayoria de pacientes que buscan servicios de asesoria legal llegan a Vital
por medio de redes ubicadas en centros de atencién oncoldgica, donde la
organizacién prefiere publicitar su paquete de servicios.

Al preguntarle cémo manejaba las potenciales tensiones que podrian
surgir entre los vinculos de Vital con “la industria” y su compromiso con la
causa del derecho a la salud, Clara desarrollé un argumento de dos niveles.
Por una parte, sostuvo que recibir recursos de los laboratorios farmacéuticos
no era objetable ya que el dinero de “la industria” se invertia en una causa
loable. Ademds, afirmé que aunque los grandes laboratorios farmacéuticos
han sido “demonizados” injustamente, “sus intenciones [las de los laborato-
rios] estdn lejos de ser diabélicas”, puesto que a diferencia de lo que piensan
muchos, los objetivos de los laboratorios coinciden con los de activistas
como ella: ayudar a otros pacientes a que obtengan medicamentos que son
indispensables para su supervivencia. En este sentido, para ella no existe
una tensién entre su activismo y sus vinculos con “la industria”.!3 Pero, por
otra parte, en su argumentacion subrayé que fuera de ser moralmente inob-
jetable, recibir apoyo financiero de laboratorios farmacéuticos era inevitable
para cualquier organizacién de pacientes.!

Cuando le pregunté hasta dénde llegaban los vinculos financieros entre
Vital y “la industria”, enfatiz6 que el laboratorio que provee parte de la finan-
ciacién de su organizacién no tiene facultades para determinar la manera
en que su equipo ofrece asesoria legal. Vital, segun ella, es una institucién
completamente independiente de los laboratorios. Para ilustrar este punto
destacé que en la sede no hay publicidad de marcas farmacéuticas. Segin su
version, los servicios de asesoria para el litigio brindados por Vital no estin
orientados a promover “marcas” determinadas de drogas oncoldgicas. Sobre
ese punto en particular resalté que “el inico requisito para ser atendido en
Vital es ser un paciente de cincer. Los pacientes llegan acd ya con la pres-
cripcién del medicamento en la mano”.

113 Comentd a este respecto lo siguiente: “Me interesan los pacientes, y también a la
industria le interesan. ;Cudl es el problema con eso? Podemos hacer proyectos mientras
nos respetemos. Gracias a Dios las compaiias han incorporado la responsabilidad social
empresarial como principio guia. Gracias a Dios dan recursos a muchas organizaciones. Si no,
mucha gente mds morirfa”.

114 “Las compaiifas farmacéuticas son las dnicas que extienden la mano a iniciativas
como Vital”.
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Aunque Clara admitié que en “un mundo ideal” las organizaciones de
pacientes, como Vital, deberian aspirar a recibir donaciones provenientes
de distintas fuentes de cooperacién internacional y local, en el mundo real
las fuentes de financiacién posibles se reducen a las provenientes de los
laboratorios. De este modo, toda organizacién de pacientes que rechace
recursos provenientes de “la industria” estd condenada a desaparecer o a
volverse superflua.

Para ejemplificar este Gltimo punto mencioné el caso de Margarita, una
activista de cancer que dirige otra organizacién de pacientes (Apoyo), cuya
sede se encuentra en un hospital oncoldégico puiblico de Bogotd. La parti-
cularidad de la organizacién de pacientes dirigida por Margarita es que,
pese a las ofertas de “la industria”, esta activista se ha negado a recibir sus
recursos.'

Una de las consecuencias negativas de la politica “aislacionista” de Mar-
garita respecto a los laboratorios es, para Clara, el hecho que Apoyo, a
diferencia de Vital, sélo pueda ofrecer un paquete pobre de servicios cir-
cunscrito a un nimero comparativamente pequefio de pacientes. Mientras
Apoyo actia con base en una estrategia de goteo —un paciente a la vez—,
Vital tiene la capacidad de llegar con sus servicios a un nimero mucho
mayor de personas con cincer.""® El mayor impacto de Vital se debe a los
vinculos financieros con laboratorios y al hecho que, segun Clara, “es una
compariia atractiva para los inversionistas”. (mis cursivas) Asimismo, debi-
do a que Vital estd bien financiada y cuenta con un szgff especializado y
diverso, ha podido mejorar la vida de muchas personas. Un ejemplo del
impacto de Vital es que “ha podido influenciar a través de lobby legislativo
la vida de millones de colombianos”. En contraste, Apoyo estd condenada a
mejorar la vida de muy pocos pacientes.

La prominencia de Vital ha venido, no obstante, con un costo. Al pre-
guntarle sobre las criticas que es normal escuchar entre activistas respecto
a organizaciones que reciben financiacién de laboratorios, se apresuré a
responder que en el mundo de las organizaciones de pacientes hay mucha
envidia, especialmente cuando se trata de organizaciones como Vital.”
Destacé, ademis, que las criticas dirigidas a organizaciones como la de ella

115 Clara coment6 al respecto: ‘Margarita dice ‘yo no quiero recibir nada de la industria’.
Y yo le digo, ‘acompaniame y hagamos proyectos, piensa mds estratégicamente’. Pero ella dice
que eso la alejaria de sus pacientes”.

116 “Margarita es una de nuestras inspiraciones. Su trabajo es increiblemente valioso.
Dice que si ella puede salvar tan solo una vida, entonces lo harfa, uno por uno. Ha golpeado
muchas puertas pero ha llegado a la dolorosa conclusion de que esas puertas estin cerradas”.

117 “Hay mucha envidia entre organizaciones de pacientes”.
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pueden tener un impacto perverso sobre la vida de pacientes vulnerables.
Para ella, acusar a las organizaciones de pacientes por este tipo de vinculos
con “la industria” desconoce que los verdaderos villanos en el sistema de
salud colombiano no son los laboratorios farmacéuticos sino las Eps.!

Al finalizar nuestra entrevista, me invitd a conocer las instalaciones. Al
repasar con su mirada el piso donde nos encontrdbamos, concluyé satisfe-
cha: “Sélo mire nuestra infraestructura, oficinas y szaff- Mientras tanto, hay
gente trabajando con las unas alld afuera”.

Apoyo

La entrevista a Margarita™®

tuvo lugar en la sede de Apoyo, una pequefia
oficina de un solo espacio. Desde su fundacién, Apoyo ha funcionado en
las instalaciones de un hospital publico oncoldgico ubicado en un barrio
popular del centro de Bogota.

Margarita comparte la oficina con Lina, una voluntaria con cdncer de
mama que opera la fotocopiadora. Los ingresos que deja la fotocopiadora
ayudan a financiar las actividades de Apoyo.

Un cristal separa a Margarita'y a Lina de los pacientes, quienes cons-
tantemente hacen preguntas y exponen sus casos a través de una ventanilla.
Adicionalmente, Margarita atiende llamadas telefénicas de pacientes que
solicitan informacién sobre tutelas y otro tipo de asesoria legal. Margarita
rara vez abandona el escritorio desde donde atiende a los pacientes y fami-
liares que esperan su turno tras el cristal y que luego son invitados a sentarse
frente a ella.

Margarita se unié a Apoyo en el 2001, cuando su hermana fue diagnos-
ticada con cdncer linfitico. Al reflexionar sobre esta decisién, comenta con
humor que su vida resulté mis afectada por el diagnéstico que la de su pro-
pia hermana. Mientras esta regresé a su vida normal luego de la remisién
del céncer, Margarita renuncié a su trabajo y enfocé todas sus energias en
su labor de voluntariado en Apoyo, organizacién que actualmente preside.
Al preguntarle si la motivacién inicial que la llevé a unirse a Apoyo todavia
persiste, responde afirmativamente. Dice que con su trabajo “busca reducir
el trauma y el dolor de los pacientes causado por las barreras de acceso a
servicios de salud puestas por el sistema”.

118 “Las EPs son las culpables. Son las mds ricas; juegan con el dinero de los ciudadanos.
La gente no puede sélo atacar a la industria y dafiarnos nuestras fuentes de financiacién”.
119 Entrevista realizada el 18 de octubre del 2011.
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Desde la fundacién de Apoyo, el litigio de tutela ha tenido un rol pro-
tagénico en la organizacion. Margarita sostiene que la tutela es “la Gnica
herramienta que nos queda [...]”. Al preguntarle por una definicién de esta
accién judicial respondié: “La tutela es el mecanismo judicial que permite a
los pacientes tener acceso a servicios médicos de una manera pronta”.

Segun ella, los pacientes que dia tras dia llegan a Apoyo tienen en la
tutela el inico mecanismo efectivo para garantizar el acceso a medicamen-
tos y tratamientos vitales. La tutela tiene el potencial de salvar vidas y esto
lo ejemplifican los miembros de Apoyo: José, el vicepresidente de Apoyo,
ha interpuesto cuatro tutelas, y Lina, la voluntaria con cincer de mama,
también ha utilizado la tutela en varias ocasiones.

Al preguntarle por los volimenes de tutela que procesa en Apoyo, res-
ponde que en el periodo 2008-2011 ha tramitado aproximadamente cinco
mil tutelas. Agrega que “en su rutina diaria, el nimero promedio de pacien-
tes que necesitan tutela es de aproximadamente cinco”.

Sin embargo, reconoce que debido a la gran cantidad de trabajo que
enfrenta diariamente en Apoyo, s6lo tiene capacidad para procesar una pro-
porcién muy pequefia de todos los casos que llegan a su oficina. El resto lo
dirige a oficinas de litigantes como Pura Vida, con la cual tiene una relacién
de colaboracion estrecha.

La gran mayoria de pacientes que se acercan a Apoyo son remitidos por
alguna unidad del hospital oncolégico donde funciona la sede de esta orga-
nizacién. El perfil socioeconémico de las personas que llegan a Apoyo estd
muy definido, en la mayoria de los casos se trata de beneficiarios del régi-
men subsidiado con muy pocos recursos econémicos. También es comin
que los pacientes asesorados sean indigentes o personas que llegan a este
hospital oncolégico desde pueblos alejados.'®

Debido en gran parte a la vulnerabilidad, pobreza y analfabetismo de los
pacientes que llegan a Apoyo, una proporcién de estas personas no estd dis-
puesta a interponer acciones de tutela. Margarita explica que este fenémeno
se presenta porque muchos beneficiarios del régimen subsidiado, especial-
mente los mds pobres, consideran que la atencién médica que reciben no
es un derecho sino un regalo por parte del Estado. Adicionalmente, temen
que, si interponen una accién de tutela, el Gobierno les retire su carner del
Sisbén. En muchos casos, la asesoria de Margarita tiene que empezar con

120 “La mayoria de pacientes que llegan hasta este hospital provienen de sitios muy
lejanos de Colombia. Muchos no saben leer. Muchos no tienen ni siquiera un minimo para
vivir. Estin completamente perdidos y a nadie le importa su situacién [...]".
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un trabajo de persuasion, en el que explica a los pacientes que la accién de
tutela no afectard su vinculacién al sistema de seguridad social.

La mayoria de pacientes que llegan a su despacho han tenido que reco-
rrer extenuantes “itinerarios burocréticos” ante funcionarios de las Eps e
1ps, empleados de droguerias, trabajadores sociales, asesores legales, entre
muchos otros individuos.'” Algunos de los pacientes que han tenido que
enfrentar estos obsticulos sufren de un cdncer en estado avanzado: “Cuando
llegan la Gnica alternativa es paliativa’, expresa.

Al discutir la mecdnica de su asesoria legal, explica que el primer paso
es escuchar la historia del paciente. Posteriormente, hace casi siempre las
siguientes preguntas: ]De dénde viene? ;Cudnto lleva en este proceso? ;Qué
otros conductos ha utilizado para obtener su tratamiento? ¢ Tiene una pres-
cripcién del tratamiento negado? ¢ Tiene su historia médica? ¢ Tiene el for-
mato de la EPs que explica por qué le negaron el tratamiento?

Pero mas alld de la mecdnica del litigio, la palabra con la que Margarita
describe su asesoria legal es “humanistica”. Por eso “no me gusta usar for-
matos. Cada persona es unica. Todos tienen problemas distintos”. Adicio-
nalmente, subraya que su practica como litigante es “humanistica” porque
busca entender y atenuar el sufrimiento humano. Es por eso que afirma que
no puede ser ni objetiva ni parsimoniosa con la causa de los pacientes. En
varios apartes de la entrevista fustigé a los académicos cuyas investigaciones
ignoraban el sufrimiento humano que esta detrds del derecho a la salud.'??

Al preguntarle por las relaciones entre laboratorios farmacéuticos y
organizaciones de pacientes, sostuvo que cada activista o litigante era libre
de decidir qué tipo de vinculos queria crear con “la industria”. Esta decisién,
segtn ella, era dictada por la “ética y la moral” de cada cual. Refiriéndose
al caso particular de Apoyo, admiti6é que varios laboratorios farmacéuticos
se habian acercado con propuestas de financiacién. Sin embargo, afirmé
enfiticamente que los vinculos de su organizacién con la industria se limi-

121 “Los pacientes llegan con sus prescripciones a la oficina de la Eps que autoriza los
medicamentos o tratamientos. La oficina dice: ‘Nosotros no autorizamos esos tratamientos
aqui, vdyase al hospital de la 26, vayase al del Restrepo, etc.’. Cuando llegan alld, los mandan
para otro lado. Y cuando finalmente llegan all4, les dicen que el hospital ya no tiene contrato
con la EPs. Algunas personas gastan seis meses en esas idas y venidas”.

122 “Cuando voy a eventos como la audiencia publica de la Corte Constitucional me llevo
a mis pacientes dentro de mi. No voy como Margarita; voy como el nifio con cncer, como la
mam [...]. Por eso es que no puedo ser parsimoniosa con esto. Trato de humanizar lo que
para usted de pronto sélo son porcentajes, datos [...]. Por mi anterior profesién yo sé mucho
de nimeros, pero lo que yo veo ahora son vidas humanas, seres humanos. Hay que prestarle
atencion a un solo ser humano, eso es todo”.
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taban a contribuciones ocasionales para un taller o para la alimentacién
(“un sdandwich”) de los participantes de los mismos.'?

Antes de terminar nuestra entrevista, reproché mi actitud durante una
de las audiencias con pacientes y activistas convocada por la Sala de Segui-
miento en Salud de la Corte Constitucional, en donde me encontraba tra-
bajando en ese momento. Segtn ella —quien estuvo presente en algunas de
las audiencias en representacién de Apoyo y de Pacientes Colombia—, le
habia sorprendido la actitud “distante”y “académica” que utilicé para mode-
rar las discusiones entre pacientes, activistas y la Corte.

Al momento de salir del hospital oncoldgico recibi una llamada suya
invitindome a acompanarla el resto de la tarde para experimentar cémo
funcionaban el derecho a la salud y la tutela “en el mundo real”. La mejor
forma para ver el derecho a la salud en la prictica era, segin ella, escuchar
las historias de los pacientes con cdncer y ayudarla a proyectar sus tutelas.

Durante las tres horas adicionales que la acompaiié atendimos los casos
de tres familias y recogimos los datos y documentos necesarios para procesar
sus tutelas. Uno de los casos era el de una pareja de vendedores ambulantes
afiliados al Sisbén. El cdncer de este paciente estaba ubicado inicialmente
en la zona pélvica pero ya habia hecho metdstasis en otras partes del cuerpo.
La Eps a la que estaba afiliado le habia hecho recorrer muchos hospitales
de la ciudad buscando un centro médico que autorizara el tratamiento. Era
la esposa del paciente quien contaba la historia, ya que el hombre no podia
comunicarse de manera clara por una operacién previa en la que le habian
intervenido la laringe. Cuando la pareja se marché, Margarita coment6 que
en este caso ya era probablemente muy tarde. Sin embargo, la tutela del
paciente estaria lista para el préximo dia.

123 “La industria farmacéutica se nos acercd, bésicamente porque querian saber si
necesitibamos ayuda. Mire, esparcir el conocimiento sobre el cincer es importante para
nosotros. Qué es el cincer de seno, cémo se diagnostica, qué tipo de tratamientos estdn
disponibles, cudles son las expectativas de vida de los pacientes. Queremos que nuestra
organizacién eduque a la gente sobre esos temas. Pero para esparcir conocimiento y educar
usted necesita recursos. Esa fotocopiadora que ve alld s6lo nos da para nuestro salario, pero
nosotras somos mds voluntarias que empleadas. No tenemos un ingreso fijo o un empleo fijo
aqui. Esto lo hacemos es desde el corazén. Y entonces nosotros le dijimos a la industria, ok,
usted nos puede ayudar con ese u otro taller. El conferencista cobra tanto por hablar, spueden
ayudarnos? Si la industria dice que si, entonces eso nos sirve. Si dicen que no, pues tampoco
hay problema. Hemos propuesto proyectos educativos. Y las compaiias nos han colaborado
con sindwiches para el taller. Y eso es todo. Otras organizaciones operan diferente. Pero eso
depende de la ética y principios de las personas que dirigen esas organizaciones. Pero si usted
va y habla con la mujer que sobrevivié a un cincer porque tomé el medicamente indicado, esa
mujer va a estar completamente convencida de que fundar una organizacién de pacientes o
una ONG con los recursos de la industria estd perfectamente bien. Estoy segura que esa mujer
acepta la financiacién siempre y cuando sus principios éticos no se compromentan. ;Y quién
puede criticarla?”.
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Sanar

Sanar, una de las organizaciones de pacientes mds antiguas y consolida-
das en el 4rea de enfermedades raras/huérfanas, fue fundada al finalizar la
década de 1990 por Juana, su actual presidenta.'?*

La sede de Sanar estd ubicada en un barrio de estrato socioeconémico
alto de la ciudad de Bogoti. Un equipo de mds de cinco especialistas de
tiempo completo comparte las oficinas, ubicadas en un edificio moderno.
Dentro de este equipo de psicélogos, trabajadores sociales y médicos, un
abogado presta servicios de asesoria legal a cualquier paciente con una
enfermedad rara/huérfana que contacte a Sanar o que llegue a sus insta-
laciones. El amplio paquete de servicios ofrecido por Sanar incluye apoyo
médico, psicolégico, nutricional, de transporte, alojamiento, representacién
legal ante EPS e 1Ps y asesoria para el litigio de tutela. Adicionalmente, Sanar
abrié una linea 01-8000 a través de la cual los pacientes que tienen una
enfermedad rara/huérfana pueden hacer preguntas y recibir asesoria preli-
minar de alguno de los expertos que conforman la organizacién.

En 1995, el esposo de Juana, una persona con una enfermedad rara/
huérfana, buscaba desesperadamente que el Instituto de Seguros Sociales
lo tratara con Cloverine®, un medicamento biotecnoldgico revolucionario
—cuyo nombre real me reservaré con objeto de proteger la identidad de mi
entrevistada—, recientemente aprobado por la agencia regulatoria de medi-
camentos estadounidense (FDA), pero que todavia no habia sido aprobado
en Colombia por el INVIMA. Juana recuerda que el médico que los atendié
urgié a su esposo a que obtuviera la aprobacién del 1ss ya que Cloverine® era,
segln sus palabras, su “Gltima esperanza”.'® Remontdndose a ese momento,
Juana expresa: “Teniamos que pelear. Dimos la pelea independientemente
del costo del medicamento. Como era un asunto de vida o muerte, el costo
no importaba”.

Sin embargo, el 155 reiteré en varias ocasiones que se negaba a suminis-
trar el medicamento porque se trataba de un tratamiento excluido del ros
y, ademds, no habia sido registrado y aprobado por el INVIMA.

Ante las negativas del 1ss, el esposo de Juana decidié instaurar una
accién de tutela, en 1995, en la cual exigia que el 1ss suministrara el medica-
mento argumentando que su subsistencia dependia del acceso a Cloverine®.

124 Entrevista realizada el 1 de noviembre del 2011.

125 “Su vida estaba declinando rapido [...] los doctores le decian: ‘aliste sus cosas, usted
tiene hijos pequefios y su expectativa de vida va a ser muy corta’, y entonces sale Cloverine®.
Los médicos le decian, entonces, que Cloverine® era su tnico chance para sobrevivir”.
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Como resultado de esa tutela, un juez ordend al 1ss que asignara recursos
para la adquisicién del tratamiento en los Estados Unidos. Gracias a ese
fallo, el esposo de Juana se convirtié no sélo en la primera persona a la que
se le administré Cloverine® en Colombia, sino en el primer litigante con
una enfermedad rara/huérfana que obtenia su tratamiento médico a través
de la tutela.

Luego de su éxito judicial, tanto Juana como su esposo comenzaron
a ser reconocidos como activistas en el drea de enfermedades raras/huér-
fanas, y, por tanto, su asesoria empez6 a ser demandada por pacientes en
situaciones similares. Esta exposicién a los casos de otros pacientes de alto
costo los llevé a concluir que las mayores barreras para el acceso a trata-
miento médico estaban, por una parte, en el hecho que los diagnésticos
para enfermedades raras/huérfanas eran muy deficientes en Colombia v,
por otra parte, a los altos precios de los medicamentos para estas condicio-
nes médicas, los cuales estdn en el pais —en palabras de Juana— “mis alld
de los limites de lo razonable”.

Unos afios después de que el esposo de Juana empezara a recibir su
tratamiento de Cloverine® —el cual lo tiene hoy con vida—, ella fundé
Sanar. En sus palabras, el objetivo principal de su organizacién es ayudar a
pacientes con enfermedades raras/huérfanas a que superen las barreras de
acceso para tratamientos médicos y otros servicios que puedan mejorar su
calidad de vida.

Segun datos recopilados por Sanar, un tratamiento anual con Cloveri-
ne® para un paciente con peso normal ascendia a los trescientos mil délares,
en el 2011. Juana sostiene que el costo promedio de este medicamento en
Colombia es similar al que tiene en Ecuador o Perd. Sin embargo, segin
ella, en esos paises los pacientes muchas veces mueren sin tratamiento. En
cambio, “en Colombia, la tutela ha reducido el nimero de muertes, sin la
tutela nuestros pacientes moririan sin recibir siquiera un diagndstico”.

Alrededor del afio 2000, el laboratorio farmacéutico transnacional que
produce Cloverine® abrié una oficina en Bogotd para toda la regién andina.
El objetivo principal de esta filial es administrar las operaciones comerciales
del laboratorio en Pert, Ecuador y Colombia. Tras la llegada de este labo-
ratorio de medicamentos biotecnolégicos, un nimero creciente de compa-
fifas farmacéuticas especializadas en tratamientos para enfermedades raras/
huérfanas también decidi6 abrir oficinas de representacién en Bogotd. Sin
embargo, de acuerdo con Juana, “los competidores llegaron con precios mds
altos que los de Cloverine®”.

Ella explica el escalamiento de los precios de los medicamentos para
enfermedades raras/huérfanas a partir de dos variables. De una parte, en
Colombia operan intermediarios inescrupulosos que se aprovechan de la
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situacién dramadtica de los pacientes con enfermedades raras/huérfanas para
obtener ganancias desproporcionadas con los procesos de importacién y
aprobacién —por parte del iINviIMA— de los medicamentos. Pero, por otra
parte, sefialé que, desde el 2006, el Gobierno colombiano desregulé los
precios de los productos farmacéuticos, permitiendo de este modo que los
intermediarios pudieran inflar los precios. Adicionalmente, a diferencia de
otros paises de la region, el Gobierno colombiano no ha implementado una
politica clara para la compra centralizada de medicamentos para el trata-
miento de enfermedades raras/huérfanas. Esto, a su vez, ha incentivado el
negocio perverso de la intermediacién, el cual no sélo tiene impactos nega-
tivos sobre los pacientes de alto costo sino sobre las finanzas de todo el
sistema de salud.

Al preguntarle por las relaciones entre Sanar y los laboratorios transna-
cionales que operan en el pais, respondié que su organizacién recibe apoyo
financiero de la compaifiia farmacéutica que produce Cloverine®, asi como
de otros laboratorios especializados en medicamentos biotecnolégicos para
enfermedades raras/huérfanas.

De acuerdo con ella, es gracias a esta financiacién que organizaciones
como Sanar tienen capacidad de ofrecer un paquete de servicios dirigido
a pacientes vulnerables e incapaces de adquirir los costosos tratamientos
médicos de los que depende muchas veces su subsistencia. Sin embargo,
sostuvo que Sanar es una organizacién independiente que representa los
intereses de los pacientes y no los de laboratorios médicos o intermediarios.
Afirmé también que Sanar “evita cualquier tipo de préctica contra la ética.
Evitamos cualquier distraccién de nuestro objetivo”.

Antes de finalizar la entrevista le pregunté su opinién respecto a los
posibles efectos negativos del litigio de medicamentos de “alto costo” sobre
las finanzas del sistema de salud. Juana respondié a estas preguntas conce-
diendo, por un lado, que el litigio de medicamentos para enfermedades raras/
huérfanas era potencialmente nocivo para las finanzas del sistema de salud.
Segun ella, el tratamiento farmacéutico de tan sélo uno de sus pacientes
podia restarle recursos a los tratamientos de muchas otras personas, o en
algunos casos podia llevar a la quiebra a una EPS pequeiia.

No obstante, fue enfitica al sostener que “los pacientes de alto costo
han sido estigmatizados. Cargan sobre sus hombros un peso horrible. Los
acusan de quitarle al sistema de salud recursos que se pueden gastar en
el tratamiento de quinientos nifios con diarrea. Pero nosotros somos sélo
pacientes. No tenemos que llevar esa carga’. En su opinidn, los pacientes
de “alto costo” no deberian ser culpados por la negligencia del Gobierno en
cuanto a la regulacién de precios de medicamentos ni por su inoperancia al
momento de desarticular el negocio de la intermediacién.
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CONCLUSIONES

Los litigantes y activistas que entrevisté u observé en mi trabajo de campo
comparten una aproximacién al litigio fundada en una “causa”. A diferencia
de lo que ocurre con organizaciones de abogados o litigantes que prestan
servicios legales movidos Gnicamente por una remuneracién econémica
proveniente de sus clientes (litigio clientelar), los individuos que participa-
ron en mi estudio utilizan la tutela para, en palabras de los sociélogos del
derecho que mis han estudiado el litigio de interés publico, “avanzar hacia
un objetivo en el que creen o que expresa sus creencias’.'?

El reconocimiento de la enfermedad, la muerte, el dolor humano y el
potencial de los derechos y la tutela para obtener tratamientos médicos une
a los pacientes con los litigantes cuyas pricticas estudié en este capitulo.
Todos mis entrevistados entienden el litigio no como la simple prestacién
de servicios legales sino como una herramienta para romper las barreras de
acceso a drogas y tratamientos médicos que necesitan miles de pacientes
vulnerables.

En muchos casos, la causa que mueve a los litigantes tuvo origen en una
experiencia personal previa o de un familiar cercano. Adicionalmente, los
actuales presidentes o directivos de las organizaciones de pacientes y de
litigantes que estudié son miembros visibles de asociaciones de la sociedad
civil, como Pacientes Colombia, cuyo objetivo primordial es la promocién
de los intereses y derechos de pacientes de “alto costo”. En buena medida, la
causa politica de estos activistas se confunde con su rol de litigantes de tutela.
Junto con el litigo, mis entrevistados recurren al /obby ante el Congreso, la
Corte Constitucional, el Ministerio de Salud y las agencias regulatorias
para avanzar los intereses de los pacientes de “alto costo”.

Estos complejos rasgos de mis entrevistados, que dificultan distinguir
cuindo empieza su rol como activistas y cuindo el de litigantes, han sido
estudiados ampliamente por la literatura sociojuridica estadounidense.'®’

126 A search for something in which they believe or as an outlet to express their already formed
beliefs”. Scheingold y Sarat, Something to Believe in.

127 Robert A. Kagan, “Do Lawyers Cause Adversarial Legalism? A Preliminar Inquiry”,
Law & Soc. Inquiry 19 (1994): 1; Austin Sarat, The Worlds Cause Lawyers Make: Structure and
Agency in Legal Practice (Stanford Calif.: Stanford Law and Politics, 2005); Austin Sarat y
Stuart A. Scheingold, Cause Lawyering Political Commitments and Professional Responsibilities
(Nueva York: Oxford University Press, 1998), http://search.ebscohost.com/login.aspx?di-
rect=true&scope=site&db=nlebk&db=nlabk&AN=23646; A. Sarat y S.A. Scheingold, Cause
Lawyering and the State in a Global Era (Nueva York: Oxford University Press, 2001); M.
Kessler, “Legal Mobilization for Social Reform: Power and the Politics of Agenda Setting”,
Law and Society Review, 1990, 121-43.
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Autores como McCann, por ejemplo, han mostrado cémo muchos litigan-
tes buscan con su prictica legal el avance de una causa politica vinculada a
movimientos sociales de diverso tipo. En su libro pionero, Rights at Work,
McCann analiza cémo en distintas formas de litigio el discurso de los dere-
chos y el litigio son utilizados por los activistas como una convencién cultu-
ral para promover un proyecto politico o ideolégico. Como puede verse, las
précticas de los litigantes y activistas que abordé en este capitulo se pueden
enmarcar dentro de esta literatura sociojuridica.

Sin embargo, estos resultados de mi investigacién entran en tensién
con la economia politica que subyace en las organizaciones de pacientes
y oficinas de litigantes que estudié aqui. En todas las entrevistas y grupos
focales que conduje durante mi trabajo de campo se percibe un conflicto
no resuelto entre la causa defendida por los litigantes y el apoyo financiero
brindado por los laboratorios a las organizaciones de pacientes y oficinas de
litigio. Asimismo, esta tensién se percibe en la manera como mis entrevis-
tados buscan separar su rol como activistas y litigantes de los nexos finan-
cieros que los atan, de una u otra forma, a “la industria”.

La posibilidad de ser identificados como agentes encubiertos de los inte-
reses econémicos de los laboratorios farmacéuticos pende sobre la cabeza
de mis entrevistados como una espada de Damocles. En palabras de David
Luban, los nexos econémicos con los laboratorios siembran las “semillas
de una traicién” a la causa defendida por los litigantes.’?® De este modo, las
loables causas ideolégicas o morales que promueven mis entrevistados con
su litigio se ven cuestionadas por la relacién latente aunque nunca explicita
con la industria farmacéutica, la cual aparece como un cliente encubierto o
a la sombra. Por el contrario, los pacientes son el cliente descubierto que los
litigantes y activistas sefialan como el eje de su actividad litigiosa.

El intento por distanciar su activismo y litigio de los intereses del
“cliente encubierto” (los laboratorios) puede observarse desde perspectivas
macro y micro. Por una parte, como lo mostré en el capitulo anterior, varias
organizaciones de la sociedad civil y medios de comunicacién han llamado
la atencién, durante los dltimos afios, sobre los vinculos financieros que
unen a los laboratorios con organizaciones de pacientes de “alto costo”. Esto
fue especialmente evidente durante el pugnaz debate que surgié cuando
Pacientes Colombia se aline6 publicamente con el gremio de laboratorios
farmacéuticos transnacionales que operan en el pais (AFIDRO), en contra de
los decretos del Gobierno Santos que buscaban facilitar el ingreso al pais

128 Luban, Lawyers and Justice: An Ethical Study.
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de medicamentos biotecnolégicos genéricos. En esta coyuntura, varios
grupos de la sociedad civil cercanos a la causa pro-genéricos y a la indus-
tria nacional acusaron a organizaciones de pacientes de “alto costo”, como
Pacientes Colombia, de defender la causa no de sus pacientes sino de Big
Pharma.'” De cara a la opinién publica, Pacientes Colombia fue enfitica
al rechazar tales vinculos que ponian en tela de juicio la honestidad de su
causa a favor de los enfermos de “alto costo”.

Pero desde el nivel mds micro de mis entrevistas es posible concluir que
los litigantes y activistas de Pura Vida, Unidos, Vital, Sanar y Apoyo utilizan
diferentes argumentos para reafirmar la validez de su causa y para contro-
vertir cualquier vinculacién entre su litigio y los intereses econémicos de
los laboratorios.

Clara, la directora de Vital, subrayé en varias oportunidades que los
vinculos financieros con “la industria” no deslegitiman los servicios de liti-
gio prestado por las organizaciones de pacientes de alto costo. Esto ya que
los laboratorios farmacéuticos comparten la misma causa de los activistas,
litigantes y pacientes: promover el acceso a tecnologias farmacéuticas que
garanticen una mejor calidad de vida para personas vulnerables. Por el con-
trario, rechazar el apoyo financiero de la industria equivale, segin Clara, a
traicionar la causa de los pacientes en la medida en que sélo la financiacién
de “la industria” permite que las organizaciones de pacientes puedan tener
un impacto de fondo en la vida y el bienestar de miles de personas enfermas.

Adicionalmente, todos mis entrevistados consideraron que los pacientes
de alto costo son victimas de una multiplicidad de actores: el Gobierno, las
EPS, los intermediarios, entre otros. Sin embargo, ninguno de ellos identificé
a los laboratorios como parte del grupo de victimarios de los pacientes de
alto costo. De este modo, recibir financiacion proveniente de “la industria”
no pone en entredicho la causa de los pacientes de alto costo.

Por otra parte, mis entrevistados expresaron que los pacientes llegan a
sus organizaciones con una prescripcién médica en la que un galeno ya ha
ordenado la administracién de medicamentos. Asi las cosas, los litigantes
son meros ejecutores de esa orden médica inicial y, por lo tanto, no pueden
ser sefialados de promover ciertas marcas de firmacos.

Asimismo, con excepcion de Margarita, mis entrevistados considera-
ron que recibir fondos de “la industria” no sélo es legitimo sino inevitable,
especialmente para aquellas organizaciones que buscan ofrecer paquetes de

129 Véase El Espectador, “La guerra por los medicamentos”. Disponible en: http://www.
elespectador.com/impreso/temadeldia/articulo-326234-guerra-los-medicamentos-biotecno-
logicos-colombia
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servicios amplios a un nimero significativo de pacientes. En la medida en
que estas organizaciones no cuentan con fuentes alternativas de financia-
cién, los nexos con la industria son inescapables.

Finalmente, mis entrevistados fueron enfiticos al sostener que, pese a los
nexos econémicos con “la industria”, sus organizaciones son auténomas y
realizan asesoria para el litigio “general”, esto es, no dirigida a la promocién
de marcas o de laboratorios. De este modo, segin mis entrevistados, los
servicios de litigo de sus organizaciones no pueden interpretarse como un
mecanismo para promover las ventas de productos de algunos laboratorios.

Unicamente Margarita introdujo una aproximacién alternativa a las
relaciones entre el litigio y Big Pharma. Segin esta activista y litigante,
decidir qué tan lejos se llevan los nexos con los laboratorios depende de
los estdndares éticos de los directivos de las organizaciones. Segin ella, su
organizacién de pacientes —Apoyo— ha optado por independizar su ope-
racién de la financiacién de “la industria”, manteniéndose fiel a sus altos
estindares éticos. Pero, asimismo, la mala financiacién de la organizacién
hace que su paquete de servicios sea pobre y que sélo pueda beneficiar a un
numero comparativamente pequefio de pacientes. No obstante, de acuerdo
con Margarita, aquellas organizaciones que aceptan recibir las donaciones
de la industria buscan tener un mayor impacto positivo sobre individuos
enfermos y no pueden, por lo tanto, ser sefialadas de haber traicionado la
causa de los pacientes de alto costo.






Laley de los grandes nimeros:
de la Asamblea Nacional Constituyente
ala Ley 100 de 1993

INTRODUCCION

Antes de la reforma de la Ley 100 de 1993, al sistema de salud colombiano
lo aquejaban serios problemas estructurales que lo habian sumido en una
profunda crisis. Entre dichas fallas se destacaba la baja cobertura del sistema
de seguridad social en salud —limitado a menos del 25% de la poblacién.

Este capitulo muestra cémo durante la primera ventana de oportunidad
para reformar el sistema de salud (1991-1994), abierta por la Asamblea
Nacional Constituyente, los disefiadores de la Ley 100 de 1993 lograron
sentar las bases de una revolucién de politicas publicas centrada en la amplia-
cién de la cobertura poblacional del sistema de salud. Veinte afios después,
Colombia alcanzé cobertura universal, con mis de un 90% de colombianos
cobijados por el sistema.

Pese a que esa exitosa politica de corte utilitarista diseminé entre millo-
nes de colombianos titulaciones de ciudadania social™ al expandir rapida-
mente la cobertura del sistema, debido al poco tiempo con el que se conté
para la implementacién de la reforma —lo que llamaré aqui una estrecha

130 Segun T.H. Marshall, las titulaciones de ciudadania social suponen la garantia,
por parte del Estado, de titulaciones sociales como la salud a todos los miembros de una
comunidad politica. Marshall, “Citizenship and Social Class”. Un sistema de seguridad social
capaz de proveer servicios de salud que no estin atados al ingreso o al estatus laboral tiene
el potencial, segun Esping-Andersen, de “descomodificar” (decommodify) a los beneficiarios,
al hacerlos acreedores de servicios de salud por el simple hecho de ser ciudadanos. Esping-
Andersen, “The Three Worlds of Welfare Capitalism”.

61



62 DERECHOS EN LA PRACTICA

ventana de oportunidad—, no se creé suficiente capacidad estatal’™! para
llevar a la prictica muchos de los presupuestos de la Ley 100. Como resul-
tado de esta problemidtica implementacién de la Ley 100, los operadores de
politicas publicas no pudieron garantizar acceso “material” a los servicios
de salud exigidos por los millones de nuevos beneficiarios del sistema de
seguridad social.

Sugeriré que, pese a que la Ley 100 es una “ley de los grandes nimeros”
que apuntaba a la satisfaccién del interés colectivo, no incorporé una pers-
pectiva de la salud como derecho individual. También argumentaré que fue
el litigio de tutela el que permitié que los nuevos beneficiarios del sistema
pudieran exigir servicios de salud por medio de la practica del litigio de
derechos fundamentales.

No obstante, la avalancha de tutelas individuales que se produjo en
Colombia durante los ltimos veinte afios profundizé todavia mds la cri-
sis del sistema de salud. Concluiré que, al finalizar el Gobierno de Alvaro
Uribe, en el 2010, el sistema de salud colombiano se hallaba en un punto
de quiebre similar al experimentado antes de la reforma de la Ley 100 de
1993. Esta situacién critica abrié una segunda ventana de oportunidad para
la reforma del sector salud (2008-2014), la cual exploro a profundidad en
el capitulo siguiente, “La salud como experimento social: de la Sentencia

T-760 de 2008 a la Ley Estatutaria de Salud de 2013”.

LA LEY DE LOS GRANDES NUMEROS:
TITULACIONES SOCIALES Y CIUDADAN{A SOCIAL

El 26 de julio de 1945, Addn Arriaga Andrade, ministro de Trabajo de la
segunda administracién Lépez Pumarejo, invocé ante el Congreso la llamada
“ley de los grandes nimeros” para defender la creacién del Instituto de Segu-
ros Sociales. Segun este presupuesto estadistico, en un modelo de “seguros
sociales, la carga financiera [para las empresas y empleadores] es infinita-
mente menor, pues al distribuirse los riesgos entre toda la poblacién activa,

131 Aqui estoy utilizando la nocién de poder o capacidad estatal “infraestructural”
propuesta por Michael Mann, esto es, su capacidad de penetracion en la sociedad a través
de, por ejemplo, politicas publicas, obras publicas, programas sociales, etc. M. Mann, “The
Autonomous Power of the State: Its Origins, Mechanisms and Results”, State/Space: A
Reader, 2008, 53-64.
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se reduce la incidencia individual de cada siniestro y, ademads, el Estado
contribuye a la debida financiacién”.’

Sin embargo, durante buena parte del siglo xx, el sistema de seguridad
social colombiano se rigié bajo la “ley de los pequefios numeros”, por-
que, contrariando los proyectos de operadores de politicas publicas como
Arriaga, el sistema de seguridad social colombiano nunca pudo extenderse
a “toda la poblacién activa”. Muy por el contrario, a lo largo de casi todo el
siglo xx, menos del 20% de la poblacién tuvo acceso a los servicios de salud
prestados por el sistema de seguridad social —encabezado por Cajanal y
por el Instituto de Seguros Sociales.!®

Pero a partir de la introduccién de la Ley 100 de 1993, el sistema de
seguridad social colombiano experimentaria, por primera vez en su historia,
la “ley de los grandes nimeros” mencionada por el ministro Arriaga en
1945. Mientras que, en 1995, aproximadamente un 25% de la poblacién
colombiana tenia su salud cubierta por el sistema de seguridad social, el
porcentaje se habia catapultado a més de un 90% para el 2011.

Segun datos de la Organizacién Mundial de la Salud, del Banco
Mundial y de académicos independientes, durante el periodo 1995-2011
ningtn pais de la regién experimenté un crecimiento tan acelerado de la
cobertura del sistema de seguridad social en salud. Al comparar los casos
de los tres paises latinoamericanos con los niveles de litigio en salud mds
altos —Colombia, Brasil y Costa Rica— es evidente que el crecimiento de
la cobertura poblacional del sistema de salud colombiano fue excepcional.

Brasil, por ejemplo, tuvo un crecimiento notable de la cobertura tras la
implantacién del Sistema Unificado de Salud (sus) en 1988, aunque no
tan abrupto como el que ocurrié en Colombia. Se estima que entre 1990
y 2011, el sistema de seguridad social pas6 de cubrir aproximadamente un
50% de la poblacién brasilera a un 75%."* Se considera, asimismo, que el
restante 25% de la poblacién brasilera accede a servicios de salud a través de

132 Jesus Maria Rengifo, ed., Legislacion Colombiana de los Seguros Sociales, Vol. 11,
Instituto Colombiano de los Seguros Sociales, 1952, p. 225.

133 C. Mesa-Lago, “Social Security in Latin America and the Caribbean: A Comparative
Assessment”, 1991; Ulpiano Ayala, “Introduccién a la seguridad y a los seguros sociales”, en
Estructura y crisis de la seguridad social en Colombia 1946-1992, ed. Oscar Rodriguez y Decsi
Arévalo (Bogotd: Universidad Nacional, 1992); A. Glassman ez a/., “Salud al alcance de
todos: Una década de expansién del seguro médico en Colombia”, Banco Interamericano de
Desarrollo, 2010, 208.

134 J. Paim e al., “The Brazilian Health System: History, Advances, and Challenges”, 75e
Lancet 377,No. 9779 (2011): 1778-97; wro Bulletin, “Brazil's March Towards Universal
Healthcare coverage”. Disponible en: http://www.who.int/bulletin/volumes/88/9/10-020910/
en/
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seguros privados prepagados o utilizando dinero de bolsillo. En Costa Rica,
a diferencia de Brasil y Colombia, la cobertura del sistema de seguridad social
en salud se mantuvo relativamente estable durante el periodo 1995-2011.
Costa Rica es el unico pais estudiado que ya para 1995 tenia cobertura casi
universal (86%), la cual aumenté tan s6lo seis puntos durante los quince
afos siguientes —llegando en el 2011 a 92%, un porcentaje similar al de
Colombia durante ese afio.'*

Tasra 6. Crecimiento de la cobertura poblacional en Colombia, Brasil y

Costa Rica (1995-2011)

Colombia Brasil Costa Rica
1995 | 2011 | 1995 | 2011 | 1995 | 2011

Ampliacién de cobertura poblacional en

0, 0, 0, 0 0, 0,
el sistema de seguridad social en salud 25% | 90% | 50% | 75% | 86% | 92%

La Ley 100 de 1993 pudo propiciar esa masificacién de la cobertura
poblacional puesto que uno de los principios que la regian era el de la ciuda-
dania social. Como ya lo he anotado en este libro, la ciudadania social, segin
T.H. Marshall, supone la garantia a todos los miembros de una comuni-
dad politica por parte del Estado de titulaciones sociales como la salud.'
Un sistema de seguridad social capaz de proveer servicios de salud que no
estdn atados al ingreso o al estatus laboral tiene el potencial, segtiin Esping-
Andersen, no s6lo de garantizar las titulaciones de ciudadania social sino de
“descomodificar” (decommodify) a los beneficiarios al hacerlos acreedores
de servicios de salud por el simple hecho de ser ciudadanos.'”

Varios articulos de la Ley 100 ilustran el compromiso de esta norma con
la “descomodificacién”y con el principio de ciudadania social. Considérese,
por ejemplo, este aparte del articulo 153: “El Sistema General de Seguridad
Social en Salud proveerd gradualmente servicios de salud de igual calidad
a todos los habitantes en Colombia, independientemente de su capacidad
de pago. Para evitar la discriminacién por capacidad de pago o riesgo, el
Sistema ofrecerd financiamiento especial para aquella poblacién mds pobre
y vulnerable, asi como mecanismos para evitar la seleccién adversa”.

135 Fernando Montenegro Torres, “Costa Rica Case Study: Primary Health Care
Achievements and Challenges within the Framework of the Social Health Insurance”, World
Bank Paper, 2013.

136 Marshall, “Citizenship and Social Class”.

137 Esping-Andersen, “The Three Worlds of Welfare Capitalism”.
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Sin embargo, en Colombia, el crecimiento acelerado de la cobertura
poblacional y de las titulaciones de ciudadania social fue impulsado por un
Estado con capacidades limitadas'*® a nivel regulatorio, de control y vigilan-
cia. En otras palabras, la implementacién de la Ley 100 corrié por cuenta de
un Estado con bajas capacidades para gobernar el arreglo institucional y los
nuevos actores —tanto privados como publicos— creados por la reforma
de 1993. Como resultado de esto, los operadores de politicas publicas no
pudieron garantizar acceso material a servicios de salud basicos a cientos
de miles de nuevos beneficiarios creados por la ampliacién acelerada de la
cobertura del sistema de salud. Entonces estos nuevos beneficiarios recu-
rrieron a la tutela para exigir, a través de la prictica del litigio del derecho a
la salud, los servicios médicos y los firmacos a los cuales estaban titulados
pero que debido a diferentes obsticulos regulatorios y de gobernabilidad
del sistema no podian en realidad disfrutar.

Como mostraré a continuacion, la falta de capacidad estatal se debi6 en
parte a la abrupta e improvisada ejecucién de una ambiciosa reforma del sis-
tema de salud como la contenida en la Ley 100, la cual requeria una “ventana
de oportunidad” de implementacién mucho mds amplia.

LA PRIMERA VENTANA DE OPORTUNIDAD REFORMISTA
(1991-1994)

La crisis del sector salud antes de la
Asamblea Nacional Constituyente

El preludio de la ANC en materia de seguridad social estuvo marcado por el
consenso extendido sobre la profunda crisis del sistema de salud colombiano.
Tanto expertos internacionales en seguridad social,'® asi como reconocidos
académicos nacionales'® e importantes funcionarios puiblicos,**! considera-
ban en la antesala de la reforma que el sector salud colombiano habia lle-
gado a un punto de quiebre que justificaba una reestructuracién del mismo.

138 Mann, “The Autonomous Power of the State: Its Origins, Mechanisms and Results”.

139 Mesa-Lago, “Social Security in Latin America and the Caribbean: A Comparative
Assessment”.

140 Ayala, “Introduccién a la seguridad y a los seguros sociales”.

141 Véase la intervencion en la Comisién v de la Asamblea Nacional Constituyente
de Cecilia Lépez Montafio, la entonces directora del Instituto de Seguros Sociales. Sesion
Comisién v, abril 2 de 1991.
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Dicho consenso fue evidente en las deliberaciones de la ANc, en donde
delegados de las mas diferentes vertientes politicas e ideoldgicas coincidie-
ron en la imperiosa necesidad de redisenar el fallido sistema de salud.

Esto no era sorprendente ya que los datos sobre el desempeio del sis-
tema de salud previo a la ANc revelan una situacién dramdtica. Para empe-
zar, el colombiano era uno de los sistemas de salud mds fragmentados en
Latinoamérica. Alrededor de 1990 habia 1.040 instituciones aseguradoras:
doce de nivel nacional, cuatro manejadas por universidades ptblicas y 1.024
por departamentos, distritos y municipios.'*

Adicionalmente, el sistema de salud colombiano tenia una de las tasas
de cobertura mds bajas en la regién. Al iniciar la década de los noventa,
menos del 21% de la poblacién tenia acceso a los servicios de salud prestados
por el sistema de seguridad social. Pese a que la red de hospitales puiblicos
administrada por el Ministerio de Salud debia ofrecer servicios de salud a
aproximadamente el 66% de la poblacién, cédlculos de la época mostraban
que menos de un 39% tenia algun tipo de acceso a los hospitales publicos.
Mis impactante todavia: se calculaba que alrededor de un 27% de la pobla-
cién colombiana no accedia a servicios de salud formales de ningin tipo.'#

Por otra parte, el sistema de salud colombiano era marcadamente des-
igual. Para 1989, los funcionarios piblicos que eran beneficiarios de Cajanal
recibian por persona 134 délares de gasto publico. Este gasto contrastaba
con el que el Estado destinaba a los empleados del sector privado afilia-
dos al 155, el cual estaba alrededor de 66 délares. Todavia m4s marcada era
la diferencia con el gasto asignado a los usuarios de la red de hospitales
publicos, de apenas quince délares por persona. Muchos de los pacientes de
hospitales puiblicos y del 1ss obtenian una atencién médica precaria o tenfan
que pagar con dinero de bolsillo por costosos medicamentos y tratamientos
médicos en clinicas privadas. Por el contrario, los empleados de ciertas ins-
tituciones del Estado como Ecopetrol, el Banco de la Repiblica o algunas
superintendencias y ministerios gozaban de sistemas de seguridad social
especiales que proveian generosos beneficios.'*

142 Carmelo Mesa-Lago, Changing Social Security in Latin America: Toward Alleviating
the Social Costs of Economic Reform (Rienner, 1994).

143 Mesa-Lago, “Social Security in Latin America and the Caribbean: A Comparative
Assessment”; Ayala, “Introduccion a la seguridad y a los seguros sociales”; Glassman e a.,
“Salud al alcance de todos: Una década de expansion del seguro médico en Colombia”.

144 Véase un resumen y andlisis de la situacion del sistema de salud antes de la Ley 100
en Glassman ez al., “Salud al alcance de todos: Una década de expansién del seguro médico
en Colombia”.
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Finalmente, el sistema de salud colombiano parecia ser inviable finan-
cieramente. Como lo mostraba Mesa-Lago, los costos de la evasién y los
retrasos en las contribuciones de los empleadores al 1ss se estimaban, para
1985, del orden de 305 millones de délares. La deuda del Estado para con el
sistema de seguridad social se aproximaba, en el mismo afio, a 370 millones
de dolares. Mientras que, para 1988, el déficit actuarial de Cajanal era de
1.138 millones de ddlares, el del 1ss ascendia a 2.000 millones de délares.'®

Esta era, a grandes rasgos, la precaria situacién de sistema de seguridad
social en salud al terminar la década de 1980. Pese a la magnitud de la tarea,
tanto en la ANc como en el Gobierno, para inicios de 1990, varios grupos
reformistas se propusieron reestructurar el sistema de salud colombiano.
En el siguiente aparte discutiré cémo la ANc funcioné como el motor de la
reforma tecnocritica que dos afios después se concretaria con la expedicién

de la Ley 100 de 1993.

Vientos de reforma

La primera transformacién significativa del sector salud se produjo con la
Ley 10 de 1990, la cual redefinié la salud como un servicio publico gratuito
que el Estado debia garantizar de manera descentralizada y con participacién
del sector privado, las entidades territoriales y sus entes descentralizados.
Esta ley se enmarcé dentro de la oleada de politicas publicas descentrali-
zadoras que experimentaron muchos paises latinoamericanos durante las
décadas de los ochenta y noventa.!*

Aunque la Ley 10 sent6 las bases de la reforma, fue la Asamblea Nacio-
nal Constituyente de 1991 la que dio el impulso definitivo al redisefio del
sistema de salud, que se cristalizaria dos aflos mds tarde con la Ley 100 de
1993. Segun exconstituyentes como Antonio Yepes, cuando la Constitucién
de 1991 redefinié el sistema politico colombiano como un Estado Social de
Derecho se cre6 el mandato de reformar un sistema de salud que beneficiaba
tan s6lo a una minoria de colombianos. Para Yepes, si la ANc se iba a tomar
en serio el nuevo modelo de Estado Social de Derecho debia, entonces,
sentar los cimientos de un sistema de salud que llegara a la mayoria o a la
totalidad de la poblacién. Como lo sostuvo Yepes en una entrevista que me
concedié: “En la Asamblea sostuvimos que si estdbamos creando un Estado

145 Mesa-Lago, Changing Social Security in Latin America: Toward Alleviating the Social
Costs of Economic Reform.

146 Para un recuento de estas reformas en la region véase Tulia Falleti, Decentralization
and Subnational Politics in Latin America (Nueva York: Cambridge University Press, 2010).
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Social de Derecho, tenfamos que brindar un sistema de salud sustancial.
Los ciudadanos deberian poder llegar a los hospitales a exigir su derecho a
la salud. Estdbamos en contra de las teorias. Teniamos que llevar el sistema
de seguridad social a la practica”.**

Con objeto de abordar los temas concernientes a la seguridad social, la
ANc creé la Comisién v, de cuyos debates surgieron los articulos 48, 49 y
365 de la Constitucién, que esbozaron los contornos del modelo de pres-
tacién de servicios de salud y del derecho a la salud.'* De acuerdo con el
articulo 49, la atencién en salud es un servicio publico que le corresponde
al Estado organizar de manera descentralizada y reglamentar con base en
principios de eficiencia, universalidad y solidaridad. Segin este articulo,
el Estado debe garantizar a todas las personas el acceso a los servicios de
salud. Por su parte, el articulo 365 establece que servicios publicos como el
de la salud son “inherentes a la finalidad social del Estado”. Aunque este
articulo abre la prestacién del servicio publico de salud a la participacién
de los particulares y de las comunidades organizadas, también establece que
el Estado puede seguir prestando directa o indirectamente dicho servicio.
Pero todavia mds importante, el articulo 365 es claro cuando afirma que
aunque los particulares pueden ser prestadores de servicios piblicos como
el de salud, “en todo caso, el Estado mantendra la regulacién, el control y la
vigilancia” de estos.

Como mostraré a continuacién, tras la culminacién de la ANc, un sector
de constituyentes auspicié una serie de foros a los que asistieron expertos
independientes y funcionarios publicos para debatir propuestas de reforma
al sistema de salud inspiradas en los acuerdos incluidos en la Constitucién
de 1991. Otros grupos también realizaron encuentros y reuniones con el
mismo fin. En las reuniones paralelas de estos equipos se fijaron algunos
de los principios que guiaron al Ministerio de Salud —encabezado por el
ministro Juan Luis Londofio— al momento de disefiar la reforma al sistema
de salud incluida en la Ley 100 de 1993."% A continuacién veremos cudles
eran los grupos que se perfilaron dentro de esta ventana de oportunidad
reformista, y por qué fue uno en concreto el que logré impulsar un proyecto
de restructuracién del sistema de salud colombiano.

147 Entrevista a Antonio Yepes (noviembre 24 del 2011).

148 Para un andlisis de c6mo la ANc abordé la reforma al sistema de salud y la introduccién
del derecho a la salud véase Lamprea, La Constitucion de 1991 y la crisis de la salud: encrucijadas
y salidas.

149 Juan Luis Londofio y Nelcy Paredes, La reforma colombiana de la seguridad social:
historia e implementacion de la Ley 100 (Ministerio de Salud, 1994).
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Tecn(')cr atas reformistas

Luego de la clausura de la ANc, la administracién Gaviria (1990-1994)
trabajé a marchas forzadas para implementar, antes de la llegada de un
nuevo Gobierno en 1994, algunos de los mandatos de reforma institucional
de la Constitucién de 1991. El caso particular de la reforma al sistema de
seguridad social llevada a cabo por la Ley 100 de 1993 es posiblemente
la ilustracién mds interesante de la utilizacién de la estrecha ventana de
oportunidad reformista con la que conté el Gobierno Gaviria. Dentro del
reducido espacio brindado por esta “ventana’, un grupo de tecndcratas
del Ministerio de Salud se propuso revolucionar el fallido sistema de salud
colombiano.

Tras la conclusién de la ANC empezaron a perfilarse cuatro proyectos dis-
tintos de reforma al sistema de salud. En primer lugar, en 1992, un grupo de
exconstituyentes convocé a funcionarios y técnicos del Gobierno, asi como
a expertos y académicos independientes, a una serie de mesas tematicas
orientadas a producir un borrador de reforma al sistema de salud. Debido
a que algunas de sus reuniones tuvieron lugar en el centro de convenciones
Quirama, en los alrededores de Medellin, a ese sector de expertos se le
conocié como el “grupo de Quirama”.’*

En segundo lugar, en 1992, el Ministerio de Salud present6 un proyecto
de ley que profundizaba el control del Estado sobre el aseguramiento y pres-
tacién del servicio de salud. En ese entonces, el Ministerio de Salud estaba
a cargo del AD/M-19, el partido politico que entré al gabinete de Gaviria
como parte de los acuerdos de paz entre la guerrilla del M-19 y el Gobierno.

En tercer lugar, el “grupo del Paraninfo”, compuesto por miembros de
la escuela de salud publica de la Universidad de Antioquia y por senadores
antioquefios como Alvaro Uribe Vélez, realizé encuentros en el paraninfo
de dicha universidad para discutir un proyecto de reforma al sistema de
salud.”" Finalmente, una unidad de tecnécratas —compuesta principal-
mente por economistas—, del Departamento Nacional de Planeacién
(DNP), trabajaba también en un proyecto de reforma.

Fue el proyecto de este equipo del pnp el que finalmente se convirtié en el
borrador de lo que seria la reforma al sistema de salud de la Ley 100 de 1993.
Dos razones explican que este equipo le haya ganado la carrera a los grupos
de Quirama, del Paraninfo y del Ministerio, probablemente mds influyentes

150 Entrevistas a Antonio Yepes (noviembre 24 del 2011) y Luis Gonzalo Morales
(agosto 12 del 2011).
151 Ibidem.
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y mejor situados que los jévenes tecnécratas del bnp. Por una parte, varios
de los miembros de la unidad del pxP habian estado involucrados en el
disefio de la Ley 10 de 1990, 1a politica de salud que fortalecié la prestacién
descentralizada del servicio de salud y facilité el ingreso de prestadores y
aseguradores privados. Gracias a esta experiencia previa, el grupo alcanzé
altos niveles de experticia sobre politicas de salud que le daba una ventaja
comparativa frente a sus competidores. Pero, por otra parte, en la coyuntura
en la cual el equipo del pnP finalizaba su propuesta de reforma se produjo
una crisis ministerial cuyo epilogo fue la salida del AD/M-19 del gabinete de
Gaviria. En ese punto de inflexién, Gaviria decide ofrecerle el Ministerio
de Salud a Juan Luis Londofio, un joven y prometedor economista que,
como subdirector del DNP, estaba a cargo de coordinar el grupo de tecné-
cratas que present6 el borrador de reforma.

Nelcy Paredes, economista que hacia parte del circulo més cercano de
colaboradores de Juan Luis Londofo en el NP y en el Ministerio de Salud,
es la inica persona que sobrevive de este grupo que alguno de ellos llama
“la guardia pretoriana” de Londofio."? En la entrevista, Paredes relat6 c6mo
en octubre de 1992, cuando ella y Londofio todavia estaban trabajando en
el pNp, el presidente Gaviria convocé a una reunién en la hacienda Hato-
grande para discutir una eventual reforma al sistema de salud.”> En esa
reunién, Paredes presencié cémo se desencadenaba la crisis que terminaria
con la salida de De Roux —miembro del An/m-19— del Ministerio y con
el nombramiento de Juan Luis Londofio como ministro. De acuerdo con
Paredes, en la reunién de Hatogrande, el ministro De Roux presenté al
presidente Gaviria el borrador de una reforma al sistema de salud que pro-
tundizaba el control estatal sobre la prestacién y aseguramiento de la salud.
La propuesta fue recibida negativamente por Gaviria, quien buscaba un
proyecto de ley en el cual se empoderara a los usuarios —especialmente a la
poblacién més pobre— a través de asociaciones. Segun Paredes ese era pre-
cisamente el enfoque de la propuesta en la que venia trabajando su unidad
del DNP.

Dias después de la reunién de Hatogrande, el ministro De Roux remitié
su carta de renuncia, la cual significé, como ya anoté, la salida del Ab/m-19

152 Juan Luis Londofio murié trdgicamente en un accidente de aviacién en el 2003. Al
morir, Londofio era ministro de Seguridad Social de la administracién Uribe. Oscar Emilio
Guerrero, quien junto a Nelcy Paredes conformaba el circulo mis estrecho de colaboradores
de Juan Luis Londofio en el Ministerio durante 1992-1994, murié también en circunstancias
tragicas en el 2006.

153 Entrevista a Nelcy Paredes (agosto 5 del 2011).
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del Gobierno. Con pocas semanas de diferencia, en noviembre de 1992,
Londofo fue nombrado ministro de Salud. Este nombramiento era de
algin modo sorprendente ya que la experticia de Londofio no era la salud
sino las politicas de educacién. Antes de ser nombrado como vicedirec-
tor del pnp, Londofio se habia graduado de PHD en economia de Harvard
con una tesis sobre desigualdad y politicas de educacién en Colombia. En
parte para subsanar sus debilidades en el tema de salud, Londofio atrajo
al Ministerio a un grupo de jévenes economistas de la salud, expertos en
salud publica, epidemidlogos y médicos. Dentro de este equipo se destacaba
Nelcy Paredes, quien habia liderado desde el DNP la estructuracién de la
Ley 10 de 1990. Con la conformacién de su “guardia pretoriana”, en enero
de 1993 Londofio dio inicio a una frenética carrera de un afo y medio, plazo
con el que contaba su equipo para redisefiar el sistema de seguridad social
colombiano.

Sin embargo, este grupo de tecnécratas reformistas no conté con una
ventana de oportunidad suficientemente amplia que permitiera sentar bases
duraderas para la implementacién de un nuevo sistema de salud. En el
siguiente aparte describiré cémo los operadores de politicas publicas de
1993 buscaron maximizar, hasta donde fue posible, la limitada ventana de
oportunidad para la reforma.

Una estrecha ventana de oportunidad

La primera decisién que tomé Juan Luis Londofio como ministro de Salud
fue invertir los primeros dos meses de 1993 estudiando la literatura mds
reciente sobre politicas publicas de salud. Paredes recuerda que durante ese
periodo Londofio viajé en repetidas ocasiones a la sede de Funsalud, un
‘think-thank” mexicano fundado en 1985 y dirigido en ese entonces por
Julio Frenk (quien actualmente es decano de la Escuela de Salud Publica de
Harvard). Paredes participé en algunos de los seminarios y simposios orga-
nizados en Funsalud por profesores de universidades mexicanas y estadou-
nidenses, en los cuales Londofio empez6 a concebir los elementos bésicos
del proyecto de reforma.

Tras su paso por Funsalud, Londofio dio inicio en Colombia a una serie
de reuniones consultivas con grupos de interés, gremios y expertos, a lo que
sigui6 un proceso igualmente frenético de elaboracién del proyecto de ley, el
cual se remiti6 para aprobacién del Congreso en marzo de 1993.

Este abrupto proceso de disefio de la reforma tuvo costos. Debido a
que el Ministerio sélo contaba con dos semestres para tramitar el proyecto
de ley en el Congreso y luego implementar la reforma, muchas decisiones
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clave se tuvieron que tomar de manera improvisada. Tal es el caso, seglin
Paredes, de la estructuracién del Plan Obligatorio de Salud, cuyo contenido
se defini6 sin contar con la informacién epidemiolégica necesaria. Aunque
los reformistas sabian que para definir los contenidos del pos se necesitaban
datos que en ese momento no estaban disponibles —tales como estudios
sobre el perfil epidemioldgico o la “carga de la enfermedad” de la poblacién
colombiana—, se encontraban en una carrera contra el reloj que impedia la
realizacién de complejos y demorados estudios. Segtin Paredes, para resol-
ver el problema de la definicién de los contenidos del pos, Londofio trajo
desde la sede del Banco Mundial en Washington a Maria Luisa Escobar,
una colombiana experta en estudios epidemiolégicos sobre “carga de la
enfermedad”, esto es, sobre el tipo de enfermedades prevalentes en el pais
y sus tratamientos médicos asociados. Segtin Paredes, el trabajo de Escobar
“fue super intenso [...] trabajé exclusivamente en eso durante 1993 y el
primer semestre de 1994”, poco antes de la posesién de Ernesto Samper
como presidente. El trabajo sobre carga de la enfermedad de Escobar se
validé con la experiencia de otros paises, como México y los Estados Uni-
dos, que habian realizado estudios similares. Pero como lo sostiene Paredes,
“tuvimos que utilizar una cantidad de informacién teérica sobre el tipo
de tratamientos asociados a patologias”.'** Finalmente, el borrador del pos
surgié del manual de tarifas que venia utilizando el Instituto de Seguros
Sociales, el cual se fue actualizando con la informacién sobre prioridades en
salud que salia del estudio comparado de carga de la enfermedad realizado
por Escobar.

Paredes considera en retrospectiva que el paso por el Congreso del pro-
yecto de ley preparado por el equipo del Ministerio fue rdpido y no expe-
rimenté mayores eventualidades debido a tres razones. En primer lugar,
los congresistas y los grupos de interés que hubieran podido oponerse al
proyecto de Ley 100 lo identificaron como una politica que expandiria el
numero de usuarios del sistema de seguridad social, conservaria las institu-
ciones publicas de seguridad social (como el 1ss 0 Caprecom) y generaria un
nuevo mercado de servicios de salud, que resultaba atractivo para muchos
actores. De este modo, el proyecto de la Ley 100 ofrecia ventaja a los médicos
y al sector empresarial; asimismo, el Ministerio y el Congreso llegaron a un
acuerdo con los sindicatos del 1ss acerca de la permanencia de esta entidad
dentro del nuevo esquema. Esto hizo que los posibles “puntos de veto”a la
reforma del sistema de salud colombiano fueran mds débiles que en paises

154 Entrevista a Nelcy Paredes (agosto 5 del 2011).
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latinoamericanos con sistemas de seguridad social mds consolidados o con
grupos de interés mds poderosos —como Argentina, Brasil, Uruguay o
Costa Rica."

En segundo lugar, el proyecto de la Ley 100 fue visto como una reforma
progresista que, ademds, reflejaba los acuerdos en la ANc sobre el sistema
de salud. “Si usted lee los comentarios al proyecto de los actores del sector
salud, nota que las academias, las asociaciones cientificas enfatizaban que
esta era una reforma progresista [...]”,'"® expresé Paredes.

En tercer lugar, pocos grupos de interés o miembros del Congreso pudie-
ron prever el gran impacto trasformador del proyecto de ley. Segin Pare-
des, a los miembros del equipo del Ministerio los sorprendi6 ver cémo los
articulos relativos al sistema de salud del proyecto de ley encontraban poca
oposicién entre los congresistas. Segun Paredes, ella y Juan Luis Londofio
llegaban al recinto del Congreso listos para una batalla campal que jamis se
presenté. Paredes aduce que esto se debié a que sélo unos cuantos expertos
entendian en ese momento que la Ley 100 iba a remover radicalmente el
statu quo 'y a cambiar la posicién de los grupos de interés que operaban
dentro del sistema de salud. De la entrevista a Paredes se colige que si los
actores con poder de veto hubiesen podido prever las dimensiones de la
reforma que estaban discutiendo en 1993 es probable que el proyecto de ley
hubiese corrido una suerte distinta.

Los tnicos debates que se dieron en el Congreso estuvieron a cargo de
un sector liderado por Jaime Arias Ramirez, el cual favorecia un sistema de
salud privatizado, inspirado en el modelo estadounidense y chileno.!® Arias,

155 Para entender los “puntos de veto” en las reformas al sistema de salud de otros paises
latinoamericanos véase S.M. Brooks, Social Protection and the Market in Latin America: The
Transformation of Social Security Institutions (Cambridge University Press, 2009); T. Falleti,
“Infiltrating the State: The Evolution of Health Care Reforms in Brazil, 1964-1988”, en
Explaining Institutional Change: Ambiguity, Agency, and Power, 2010, pp. 38-62.

156 En efecto, en el libro publicado por el Ministerio —y editado por Londofio y Pare-
des— en donde se transcriben las deliberaciones entre diferentes actores del sistema de salud
como los gremios médicos, asociaciones de hospitales, sindicatos, se evidencia un ambiente
muy favorable para la reforma de 1993. Véase Londofio y Paredes, La reforma colombiana de la
seguridad social: historia e implementacion de la Ley 100.

157 Entrevista a Jaime Arias (septiembre 6 del 2011).

158 El modelo de reforma al sistema de seguridad introducido por Chile a finales de los
ochenta y principios de los noventa es considerado como la adopcién més radical en América
Latina del modelo de privatizacién de servicios de salud, también conocido como “managed
care”. Groote y Unger, “Colombia: In Vivo Test of Health Sector Privatization in the
Developing World”; Nuria Homedes y Antonio Ugalde, “Health Services Privatization: The
Experiences of Chile and Costa Rica”, Gaceta Sanitaria 16, No. 1 (2002); Kamran Abbasi,
“The World Bank and World Health: Changing Sides”, Ba 318 (1999): 865-69.
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quien fue ministro y presidente del 1ss, habia hecho una maestria en salud
publica en Harvard y favorecia un trasplante directo del modelo estadou-
nidense de empresas privadas de salud (Hmo). En el Congreso, el grupo
liderado por Arias —actual presidente de AcEm1— debatié con sectores mds
moderados y cercanos al Ministerio de Salud, que buscaban balancear la
iniciativa privada con la intervencién del Estado. Como lo refleja la Ley
100, fue la posicién de esta bancada moderada la que finalmente resulté
triunfadora. Luego de un proceso legislativo relativamente pacifico, un dia
antes de Navidad, el Congreso expidi6 la Ley 100 de 1993.

La Ley 100 de 1993: ;una reforma frustrada?

Una vez expedida la Ley 100, el equipo del Ministerio contaba con ape-
nas un semestre para implementar esta ambiciosa reforma por medio de
una serie de decretos reglamentarios. Uno de los miembros del equipo del
Ministerio que estuvo a cargo de la implementacién de la reforma fue Luis
Gonzalo Morales,'” médico formado en la Escuela de Salud Publica de la
Universidad de Antioquia. Morales recuerda cémo durante los meses que
precedieron a la posesién de Ernesto Samper (agosto de 1994), el equipo del
Ministerio trabajé aceleradamente para proyectar y redactar el gran volu-
men de decretos reglamentarios con los cuales se implementaba la compleja
arquitectura institucional creada por la Ley 100. Parte de la premura se
debia al temor de que el entrante Gobierno de Samper —el candidato pre-
sidencial con mds opciones— desmontara la reforma de la Ley 100. Segtn
Morales, habia buenas indicaciones de que este iba a ser el caso.

En efecto, el nombramiento como ministro de Salud de Alonso Gémez,
en 1994, por parte del presidente Samper, significé un retroceso significati-
vo en la implementacién de la Ley 100. Siguiendo una larga tradicién en la
cartera de salud, Samper habia nombrado a Gémez no debido a su exper-
ticia en temas de politicas de salud sino porque este habia sido su médico
personal; més exactamente, Gémez habia atendido a Samper luego de que
un sicario atentara contra su vida en el acropuerto El Dorado. Pero todavia
mds importante, Gémez se habia declarado publicamente como un ene-
migo de la reforma de la Ley 100.

Los efectos de la llegada de Gémez al Ministerio no se hicieron esperar.
Asilo constata Ursula Giedion, quien hizo parte de los grupos de investiga-
cién vinculados a la Universidad de Harvard y Fedesarrollo que asesoraron

159 Entrevista a Luis Gonzalo Morales (agosto 12 del 2011).
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al ministro Londofo sobre la implementacién de la reforma de la Ley 100.
Giedion relata cémo el Ministerio de Salud bajo la direccién de Gémez
les cerré las puertas a estos grupos de expertos, a quienes asociaban con
la anterior administracién.'® Asimismo, miembros del grupo del ministro
Londofio, como Ana Cecilia Santos,' renunciaron antes de la posesién
de Alonso Gémez. Sélo algunos expertos del equipo de Londofio hicieron
transito al nuevo Ministerio de Gémez. Ese fue el caso de Luis Gonzalo
Morales. Sin embargo, Morales puso de presente en la entrevista que el
empalme con la nueva administracién fue muy problemitico, por lo que
terminé remitiendo su carta de renuncia. Nelcy Paredes, por su parte, tra-
bajé con el ministro Gémez sélo hasta diciembre de 1994.

Pero el problema de fondo con la implementacién de la Ley 100 no
s6lo radicaba en que el Ministerio de Gémez se hubiera distanciado del
equipo de Juan Luis Londofio. La ventana de oportunidad de la Ley 100
empez06 a cerrarse rapidamente puesto que la administracién Samper estaba
preparando un proyecto de contrarreforma. Este punto no sélo es confir-
mado por miembros del equipo de Londofio sino por Augusto Galdn,'? el
ministro de Salud que sucedié a Alonso Gémez, en 1995. Aunque Galin se
distanci6 de la contrarreforma impulsada por Gémez, su paso por el cargo
fue efimero ya que, en 1996, decidié renunciar al Ministerio en medio de los
escindalos que rodearon a la administracién Samper.

Pese a que la crisis generada por los narcocasetes —que vinculaban al
nuevo Gobierno con el narcotrdfico— debilité la contrarreforma planeada
por varios sectores del Gobierno Samper, lo cierto es que la implementacién
de la Ley 100 se estancé durante el periodo 1994-1998. Asi lo sostiene
Maria Teresa Forero de Saade,'** quien ejercié como ministra de Salud del
Gobierno Samper tras la renuncia de Galan (1996-1998). Segun Forero,
s6lo durante su mandato como ministra se retomd la implementacién de la
Ley 100, inconclusa desde la salida de Juan Luis Londofio, en 1994.

Sin embargo, para el 2002, el propio Juan Luis Londofio consideraba
que su reforma de 1993 todavia no habia sido llevada a la practica ni correc-
tamente entendida. Tal es el argumento de Teresa Tono'* y Diego Palacio,'®*
quienes hicieron parte del equipo de asesores de Londofo cuando, en el

160 Entrevista a Ursula Giedion (agosto 17 del 2011).

161 Entrevista a Ana Cecilia Santos (agosto 4 del 2011).

162 Entrevista a Augusto Galdn (agosto 17 del 2011).

163 Entrevista a Maria Teresa Forero (octubre 18 del 2011).
164 Entrevista a Teresa Tono (noviembre 24 del 2011).

165 Entrevista a Diego Palacio (noviembre 28 del 2011).
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2002, el presidente Uribe lo nombré como ministro de Proteccién Social.
Pero, como sabemos, el proceso de implementacién de la Ley 100 que pla-
neaba Londofio se truncé con su trdgica muerte en un accidente de aviacién,
en febrero del 2003, casi diez afios exactos después de que la Ley 100 fuera
presentada ante el Congreso. En reemplazo de Londofio, el presidente
Uribe nombré como ministro de Proteccién Social a Diego Palacio, quien
estuvo en el cargo entre el 2003 y el 2010.

Durante el Ministerio de Palacio, el sistema de salud colombiano se
sumi6 en una profunda crisis regulatoria y de ligitiosidad. En este periodo, la
implementacién de la Ley 100 de 1993 parecia haber encontrado obsticulos
insuperables, los cuales paso a describir a continuacién. Asi como ocurrié en
las postrimerias de la Asamblea Nacional Constituyente y de la expedicién
de la Ley 100 de 1993, al finalizar el mandato del Gobierno Uribe (2010)
existia una percepcién generalizada de que el sistema de salud colombiano
se encontraba en un punto de quiebre que justificaba su reestructuracion.

La profundizacién de la crisis de la Ley 100 de 1993 (2002-2010)

La reforma al sistema de salud impulsada por la Ley 100 de 1993 es un
ejemplo de una politica piblica implementada segin lo que Norman Daniels
llama un experimento social de gran escala basado en el ensayo y error."® El
grado de error y de acierto de la reforma ha sido objeto de un debate que
gano traccién durante la profundizacién de la crisis del sistema de salud en
el periodo 2002-2010. A continuacién discutiremos algunos de los logros y
limitaciones de la implementacién de la Ley 100 de 1993.

Ademais del crecimiento acelerado de la cobertura poblacional, fueron
varios los resultados positivos de la implementacién de la Ley 100 de 1993.
Por ejemplo, tras la reforma, un nimero amplio de estudios ha encontrado

167
y

desarrollos alentadores en materia de disminucién de gasto privado

166 Norman Daniels, Just Health: Meeting Health Needs Fairly (Cambridge; Nueva York:
Cambridge University Press, 2008).

167 Segun datos recientes de la Organizacién Mundial de la Salud (oms), el gasto privado
en salud como porcentaje del gasto total en salud pasé del 44,4% en 1993 a 25,2% en el
2011. Los datos del Ministerio de Salud son todavia més positivos: el gasto privado como
porcentaje del gasto total en salud pasé de un 53,3% en 1993 a un 22% en el 2011. Véase
Ministerio de Salud, “Exposicién de motivos del Proyecto de Ley, ‘por el cual se redefine el
sGsss y se dictan otras disposiciones”, 2013. Adicionalmente, durante el periodo 1993-2010,
el gasto publico por persona en salud pasé de 109 délares a 343 ddlares. Véase Global Health
Observatory Data Repository (World Health Organization, 2012). Disponible en: http://apps.
who.int/ghodata/?vid=6500&theme=country#
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de bolsillo,'*® aumento del gasto publico e impacto de los subsidios sobre
la poblacién més pobre.'” Adicionalmente, tras el fallo T-760 de 2008 de la
Corte Constitucional, el Gobierno Nacional ha actualizado los planes de
beneficio y ha avanzado decididamente hacia la igualacién de los regimenes
contributivo y subsidiado.

Dentro de las fallas de la reforma de la Ley 100 es preciso mencionar las
siguientes. En primer lugar, como el mismo Ministerio de Salud lo reco-
nocié, indicadores clave de salud publica, como la mortalidad materna, se
estancaron durante el periodo de implementacién de la reforma de 1993,
pese a que otros, como la expectativa de vida al nacer, mejoraron desde la
expedicién de la Ley 100."° En segundo lugar, la desigualdad sigue afec-
tando el sistema de salud colombiano.””" En tercer lugar, en contra de las
expectativas de los disenadores de la Ley 100, la poblacién del régimen
subsidiado crecié mds que la poblacién del régimen contributivo,'” lo cual

168 El gasto de bolsillo pasé de ser del 44% del gasto total en salud en 1993 a un 14%
en el 2011. Gilberto Barén-Leguizamén, “Gasto nacional en salud de Colombia 1993-2003:
composicién y tendencias”, Rev. Salud Piblica, 9, No. 2 (Bogota: 2007): 167-79. Segun datos
de Glassman ez al., entre 1993 y el 2003, el gasto de bolsillo en salud por persona cayé de
57,02 délares a 12,30 délares. Asimismo, la proporcién del ingreso por hogar invertido en
gastos de salud pas6 del 10,7% en 1997 al 7,24% en el 2003. Amanda Glassman, Maria Luisa
Escobar y Ursula Giedion, From Few to Many: Ten Years of Health Insurance Expansion in
Colombia (Banco Interamericano de Desarrollo, 2009).

169 La Ley 100 de 1993 promovié una mayor progresividad y equidad en la distribucién
de subsidios. Prueba de esto es que el sistema de salud disminuy6 la pobreza en 4,78 puntos
porcentuales y redujo la desigualdad en 2,54 (medida de acuerdo con el coeficiente de Gini).
Véase Ministerio de Salud, “Exposicién de motivos del Proyecto de Ley, ‘por el cual se
redefine el sGsss y se dictan otras disposiciones”.

170 Ihidem.

171 De acuerdo con la DNP, mientras en el 2010 el 16% de la poblacién de menores
ingresos no se encontraba afiliada al sistema de seguridad social en salud, tan sélo un 7%
de la poblacién con mayores ingresos no lo estaba. La brecha de desigualdad entre regiones
tampoco se pudo cerrar durante el periodo de implementacién de la Ley 100 de 1993. Segin
datos del Ministerio de Salud, las percepciones sobre la calidad del sistema de salud varfan
dependiendo de la regién: mientras en la regién del Pacifico un 34% de la percepcién sobre
el sistema de salud es negativa, en Bogotd es de un 22%. A su vez, la diferencia entre zonas
rurales y urbanas sigue siendo marcada en cuanto percepciones sobre la salud propia: mientras
para el 2010, el 34,1% de la poblacién rural contest6 a la Encuesta Nacional de Demografia y
Salud que su estado de salud era “malo” o “regular”, en las zonas urbanas un 22,5% respondié6
lo mismo. Todavia mds preocupante es que las enfermedades crénicas tienen mds prevalencia
en las zonas donde hay una peor percepcién sobre el estado de salud de la poblacién (esto es,
las zonas rurales). pnp, “Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014”, febrero 4 del 2011.

172 Para el 2011, mientras veintiin millones de personas (aproximadamente el 44,65%
del total de la poblacién del pais) pertenecian al régimen subsidiado, 18,3 millones de per-
sonas hacfan parte del régimen contributivo (aproximadamente el 39% de los colombianos).
J.N.Méndez et al., La sostenibilidad financiera del sistema de salud colombiano - Dindmica del
gasto y principales retos de cara al futuro (Fedesarrollo, 2012).
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llevé a la Corte Constitucional —a través del fallo T-760 de 2008— a
conminar al Gobierno para que igualara los planes de beneficio de ambos
regimenes.

Pero han sido las fallas regulatorias y de gobernabilidad del sistema de
salud por parte del Ejecutivo las que tuvieron el impacto mds negativo en
el proceso de implementacién de la Ley 100. Esto fue reconocido por el
propio Ministerio de Salud en la exposicién de motivos de la ley ordinaria
presentada en el 2013 para reformar el sistema de salud:

Estos problemas han determinado una situacién de crisis sistémica donde los
diferentes intentos de resolucién han encontrado que la capacidad de agen-
ciamiento (sic) de intereses de los agentes se ha sobrepuesto a la capacidad
regulatoria del Ministerio de Salud [...] Los esfuerzos legislativos a través
de las leyes 1122 de 2007 y 1438 de 2011 han ofrecido soluciones parciales
que no han resuelto de manera estructural el problema de fragmentacién
dejando al propio Ministerio de Salud y Proteccién Social con muy limitada
capacidad de rectoria y débiles mecanismos regulatorios para efectuar una

ordenacién del sistema.!”?

Durante el periodo 2002-2010 abundan ilustraciones de las fallas regu-
latorias y de gobernabilidad del sistema de salud. Por ejemplo, una de las
primeras medidas que tomé el ministro Palacio tras asumir su cargo en el
2003 fue la de reversar —con la Circular 01 de 2003— una serie de medi-
das que el ministro Juan Luis Londofio se aprestaba a tomar para frenar
los recobros ante el Fosyca. Esto es paradéjico, ya que para el 2003 estaba
completamente claro que esos recobros constituian la mayor amenaza para
la estabilidad financiera del sistema de salud. Mientras entre 1997 y el 2000
los recobros ante el Fosyca por medicamentos y procedimientos excluidos
del pos sumaron $4.244 millones de pesos, para el 2002 se habian multipli-
cado por diez, llegando a los $56.741 millones de pesos.'”

Otra falla regulatoria severa durante el periodo 2002-2010 fue la desre-
gulacién de precios de medicamentos incentivada por la Comisién Nacio-
nal de Precios de Medicamentos (cNPM) y por la administracién Uribe.
Durante el periodo en el cual Palacio fue ministro se impulsaron varias
medidas dirigidas a desregular los precios de medicamentos en Colombia.
Entre las més importantes encontramos la Circular 01 de 2004 y la Circular

173 Ministerio de Salud, “Exposicién de motivos del Proyecto de Ley, ‘por el cual se
redefine el sGsss y se dictan otras disposiciones”.
174 Informacién disponible en la base de datos de Observamed. Ver: www.observamed.org
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04 de 2006, ambas de la Comisién Nacional de Precios de Medicamentos.
Vale la pena afiadir que dichas medidas desregulatorias iban en contra de
la politica trazada por el ministro Londofio durante el periodo 2002-2003.

En efecto, sélo en el afio durante el cual Londofio fue ministro (2002-
2003) se congelaron durante seis meses los precios de medicamentos de 31
laboratorios que especulaban con los costos de sus productos y no reporta-
ban informacién obligatoria al Ministerio. Asimismo, el ministro Londofio
congel6 los precios durante un afio de varios productos oncolégicos del
laboratorio Roche, al demostrarse que sus précticas de asignacién de precios
eran injustificadas. Estas medidas sancionatorias fueron reversadas por el
ministro Palacio una vez asumié su cargo en el 2003.

Los resultados de la politica de desregulacién de precios de medicamen-
tos y de relajacién de las sanciones a laboratorios llevada a cabo por el Mi-
nisterio de Palacio fueron muy negativos. Por ejemplo, de los $56.741 mi-
lones de pesos pagados por el FosyGa en recobros en el 2002, se pasé en el
2004 a $170.155 millones.'”

Pero, a su vez, entes regulatorios como el Consejo Nacional de Seguridad
Social en Salud (cNsss) y posteriormente la CRES mostraron un muy mal
desempefio en lo que respecta a la actualizacién del pos durante el periodo
2002-2010. Sélo hasta el 2011, y a instancias de la Corte Constitucional, el
Gobierno Nacional, a través de la crEs, produjo una actualizacién integral
del Pos.””® Uno de los efectos nocivos de esta falta de actualizacién es que
mientras un nimero creciente de medicamentos y tratamientos médicos
que debian hacer parte del Pos permanecieron excluidos del mismo, otro
numero de servicios médicos obsoletos seguia haciendo parte de la lista.

Pero, por otra parte, el crecimiento del llamado “no-pos” tuvo efectos
financieros negativos, en la medida en que las EPS exigian recobros al Go-
bierno por concepto de estos medicamentos y tratamientos no-pos con
base en precios muy altos —los cuales se debian, como he sostenido, a la
politica de desregulacién de precios—. Por ejemplo, de haberse actualizado
el pos de manera mas dindmica, varias drogas para el tratamiento del can-
cer habrian podido incorporarse al pos, disminuyéndose de esta manera el
impacto financiero de los recobros no-pos por este tipo de medicamentos.

175 Véase El Espectador, “Las malas jugadas de Diego Palacio en el Ministerio de Salud”,
10 de mayo del 2012. Disponible en: http://www.elespectador.com/noticias/temadeldia/
malas-jugadas-de-diego-palacio-el-ministerio-de-protecc-articulo-345384

176 Acuerdos 028 y 029 de 2011, Comisién de Regulacién en Salud (cres).
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Sin embargo, el resultado mds negativo de esta falta de gobernabilidad
del sistema de salud fue el crecimiento acelerado del litigio de tutela durante
este periodo, el cual alcanzé su pico en el 2008. A continuacién exploraré
cémo el crecimiento de la ligitiosidad estd vinculado con el crecimiento
acelerado de la cobertura poblacional en un contexto de bajas capacidades
estatales para garantizar a los beneficiarios del sistema acceso material a
servicios de salud.

El crecimiento del litigio de tutela

El Ministerio de Salud reconocié haber tenido, durante el periodo 1993-
2013, una “muy limitada capacidad de rectoria y débiles mecanismos regula-
torios para efectuar una ordenacién del sistema”.!”” Estas bajas capacidades
estatales impidieron que los millones de ciudadanos que anualmente se
sumaban al sistema de seguridad social pudieran tener no sélo acceso for-
mal a los servicios de salud —por ejemplo, por medio de un carner— sino
también acceso material. El litigio de tutela se convirtié, pues, en el tnico
mecanismo efectivo para que cientos de miles de personas superaran las
barreras de acceso a los servicios de salud a los cuales tenfan derecho en
tanto beneficiarios del sistema de seguridad social. Como lo han venido
mostrando los estudios de la Defensoria del Pueblo, la mayoria de acciones
de tutela son interpuestas por personas que exigen tratamientos y medica-
mentos incluidos en el pos pero que las EPs y las 1ps se niegan a prestar.
En el 2013, por ejemplo, el 69,96% de todos los casos de tutelas en salud se
interpusieron para exigir drogas y tratamientos bdsicos incluidos en el pos
tales como analgésicos, insulinas, oxigeno y omeprazol.'”®

Durante el periodo 1999-2013, mds de tres millones de personas in-
terpusieron acciones de tutela tendientes a proteger sus derechos funda-
mentales. Segtn los estudios publicados por la Defensoria del Pueblo, du-
rante ese periodo la participacién del derecho a la salud fue una de las dos
mis altas junto con el derecho de peticién. Entre 1999 y el 2013, més de un
millén de personas interpusieron acciones de tutela invocando el derecho a
la salud. Esto es, el derecho a la salud representé casi una tercera parte del
total de tutelas desde 1999 hasta hoy."” En el 2008 —el afio que ha regis-

trado los volimenes mis altos de litigio en salud—, uno de cada trescientos

177 Ministerio de Salud, “Exposicién de motivos del Proyecto de Ley, ‘por el cual se
redefine el sGsss y se dictan otras disposiciones”.

178 Defensoria del Pueblo, La tutela y los derechos a la salud y a la seguridad social, 2013.

179 Ibidem.
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colombianos interpuso una accién de tutela que invocaba el derecho a la
salud. Durante 1999-2010, fueron 177.755 los demandantes de tutela que
solicitaron un procedimiento quirdrgico, seguidos de cerca por los 176.806
individuos que exigieron un producto farmacéutico.

En lugar de disminuir, el litigio del derecho a la salud ha venido cre-
ciendo durante el periodo 2008-2014, tal como lo muestran los estudios
de la Defensoria del Pueblo. Como dijimos al principio de este estudio, la
Detfensoria estima que cada cuatro minutos se presenta en Colombia una
tutela que invoca el derecho a la salud.'® Vale la pena recordar que cerca
de un 70% de estas tutelas exigen medicamentos y tratamientos incluidos
en el Pos, a los que los beneficiarios tienen derecho a acceder, pero que son
negados por las EPS e IPs.

Tasra 7. Crecimiento del litigio en salud (1999-2013)

Numero de tutelas Crecimiento anual
Afio Participacién
salud total salud total
1999 21.301 86.313 24,68% — —
2000 24.843 131.764 18,85% 16,63% 52,66%
2001 34.319 133.272 25,75% 38,14% 1,14%
2002 42.734 143.887 29,70% 24,52% 7,96%
2003 51.944 149.439 34,76% 21,55% 3,86%
2004 72.033 198.125 36,36% 38,67% 32,58%
2005 81.017 224.270 36,12% 12,47% 13,20%
2006 96.226 256.166 37,56% 18,77% 14,22%
2007 107.238 283.637 37,81% 11,44% 10,72%
2008 142.957 344.468 41,50% 33,31% 21,45%
2009 100.490 370.640 27,11% -29,71% 7,60%
2010 94.502 403.380 23,43% -5,96% 8,83%
2011 105.947 405.359 26,14% 12,11% 0,49%
2012 114.313 424.400 26,94% 7,90% 4,70%
2013 115.147 454.500 25,33% 0,73% 7,09%
TOTAL 1.089.864 | 3.555.120

Fuente: Defensoria del Pueblo.

180 Defensoria del Pueblo, La tutela y los derechos a la salud y a la seguridad social, 2013.
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El escalamiento del litigio en salud estd estrechamente relacionado con
el crecimiento de la cobertura del sistema de salud en el pais. M4s precisa-
mente, la explosion del litigo de tutela en salud ocurrié durante un periodo
en el cual el sistema de seguridad social en salud incluia aceleradamente a
millones de afiliados a su régimen subsidiado y contributivo. Mientras en
1993 1 76,3% de la poblacién 7o se encontraba afiliada al sGsss, para el 2006
la poblacién 7o afiliada era apenas de un 17,3%. Entre el 2006 y el 2008 se
registré no sélo el escalamiento mds pronunciado del litigio en salud sino
también el aumento del porcentaje de personas que no estaban afiliadas al
$Gsss, que pasé abruptamente de un 17,3% a un 6,6%.

La afiliacién al régimen subsidiado experimenté un crecimiento impac-
tante desde 1993: mientras en 1997 tan sélo el 18,2% de la poblacién colom-
biana estaba afiliada al régimen subsidiado del scsss, para el 2009 el 51,1%
de los colombianos estaba cobijado por el régimen subsidiado. Durante el
mismo periodo, la afiliacién al régimen contributivo pasé de un 22,4% de
la poblacién a un 37,8%. Esto es relevante ya que, como lo resalta César
Rodriguez, en las muestras de tutelas analizada por la Defensoria del Pue-
blo predominan las solicitudes de servicios de salud y medicamentos reali-
zadas por afiliados al régimen subsidiado (65% de los casos).'®!

Pero tal vez el aspecto mds preocupante del escalamiento del litigio de
tutela son los costos fiscales que esto acarre6 para el sistema de salud. Segin
algunas estimaciones, entre el 2005 y el 2010, el Gobierno colombiano pagé
un total aproximado de tres mil doscientos millones de délares por gastos
asociados al litigio en salud de tutela y decisiones de los Comités Técnicos
Cientificos de las EPs.’®2 Este gasto publico, lejos de estar bien distribuido,
se invirti6 en productos farmacéuticos de alta gama de los que disfrutaba un
porcentaje reducido de la poblacién. Por ejemplo, de acuerdo con un estudio
de Observamed, en el 2008 el gasto publico por concepto de apenas cinco
medicamentos para el cincer ascendié a ciento un millones de délares. Esta
cifra representé aproximadamente un 15% del gasto publico total en drogas
durante el 2008. En la mayoria de los casos, los pacientes utilizaron la tutela
para exigir el acceso a estos medicamentos.

181 César Rodriguez-Garavito, “Justicia y salud en Colombia: retos y oportunidades
creadas mediante la intervencion de los jueces”, en Libro blanco en salud: logros, retos y recomen-
daciones, ed. Oscar Bernal y Catalina Gutiérrez (Ediciones Uniandes, 2012).

182 J.N. Méndez, ].G. Zapata, C. Castanieda y S.M. Fonseca, La sostenibilidad financiera
del sistema de salud colombiano - Dindmica del gasto y principales retos de cara al futuro (Fedesa-
rrollo, 2012).



LA LEY DE LOS GRANDES NUMEROS 83

ConcLusiON

Este capitulo mostré cémo la acelerada ampliacién de la cobertura pobla-
cional fue uno de los grandes logros de la reforma de 1993. Pero, al mismo
tiempo, el crecimiento de la cobertura se constituyé en su talén de Aquiles,
ya que las fallas regulatorias y de gobernabilidad del sistema obstaculizaron
el acceso material a los servicios de salud para cientos de miles de nue-
vos beneficiarios. Fue el litigio de tutela el inico mecanismo que abrié6 la
posibilidad para que los ciudadanos tuvieran acceso a los servicios de salud
a los que estaban titulados en su calidad de beneficiarios. Sin embargo, el
crecimiento desbordado del litigio profundizé ain mis la crisis fiscal y regu-
latoria del sistema de salud.

El creciente impacto econémico generado por el litigio fue utilizado por
la administracién Uribe para proponer, en el 2002, una reforma a la justicia
que incluia la limitacién de la accién de tutela para exigir servicios médicos.
Aunque frustrada, este intento de reforma llevé a la Corte Constitucional
a revaluar su jurisprudencia sobre el derecho a la salud. Como resultado de
este proceso, el alto tribunal profirié la Sentencia T-760 de 2008. Este fallo
conceptualizaba las violaciones masivas al derecho a la salud de la poblacién
como un producto de fallas regulatorias dentro del sistema de salud. En
consecuencia, la T-760 dio varias érdenes dirigidas al Gobierno para que
implementara medidas regulatorias dirigidas a desmontar los incentivos
institucionales que estaban causando la violacién del derecho a la salud de
sectores considerables de la ciudadania y que, a su vez, estaban potenciando
el crecimiento del litigio de tutela.

En el siguiente capitulo mostraré cémo el fallo T-760 de 2008 de la
Corte Constitucional y la movilizacién social del 2010 contra los decretos
de emergencia social del Gobierno Uribe propiciaron la apertura de una
segunda ventana de oportunidad reformista durante el periodo 2008-2013.
Adicionalmente, exploraré algunos de los determinantes que condujeron a
la expedicién de la Ley Estatutaria de 2013, con la cual la administracién
Santos buscé reestructurar el sistema de salud desde una perspectiva de
derechos.






La salud como experimento social: de
la Sentencia T-760 de 2008 a la Ley
Estatutaria de Salud de 2013

INTRODUCCION

En este capitulo sostengo que el escalamiento del litigio de tutela mostré
cémo la crisis regulatoria e institucional del sistema de salud estaba estre-
chamente asociada a la violacién del derecho fundamental a la salud. En el
2008, 1a Corte Constitucional no sélo mostré en el fallo T-760 dicho nexo
sino que ordené al Gobierno Nacional que tomara medidas regulatorias
y de politicas publicas para, por un lado, desincentivar la violacién masiva
del derecho a la salud de los ciudadanos, y, por otro lado, reducir el creci-
miento del litigio de tutela en salud.

Sugeriré que el fallo T-760 de la Corte Constitucional y la movilizacién
social en contra de los decretos de emergencia social proferidos en el 2010
por el Gobierno Uribe —los cuales limitaban la tutela en salud— abrieron
una segunda ventana de oportunidad para reformar el sector salud, esta
vez a partir de una perspectiva de derechos. Impulsado por el proceso de
seguimiento de la Sentencia T-760 adelantado por la Corte Constitucional,
el Gobierno Santos aprovechd, en el 2013, esta segunda ventana de opor-
tunidad para proponer una reforma estructural al sistema de salud a través
de una ley ordinaria y de una ley estatutaria. Pese a que la ley ordinaria
se hundié durante su trimite en el Congreso, la ley estatutaria sobrevivié
tanto el proceso legislativo como el control de la Corte Constitucional. Uno
de los puntos clave de esta ley es que declara que el eje del sistema de salud
colombiano es la proteccién del derecho fundamental a la salud.

Este capitulo concluye que tras dos décadas de divergencia (1993-2013),
el sistema de salud y el derecho a la salud parecieran haber encontrado un
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punto de convergencia en la Ley Estatutaria de Salud de 2013. Sostendré
que, de desarrollarse y reglamentarse, esta ley puede ser un mecanismo util
para mitigar las tensiones entre las perspectivas colectivas e individuales del

derecho a la salud que se dieron durante el periodo 1993-2013.

Los orIGENES DEL FALLO T-760: LA NUEVA CORTE
ConNsTITUCIONAL Y EL GOBIERNO URIBE (2000-2008)

Al finalizar el afio 2000, los periodos de ocho afios de la mayoria de magis-
trados de la Corte Constitucional estaban llegando a su fin. En enero del
2001, siete nuevos miembros de la Corte fueron elegidos por el Congreso
a partir de ternas remitidas por la Corte Suprema, el Consejo de Estado y
el presidente.!s3

Los primeros tres afios de esta Corte (2001-2004) estuvieron dominados
no sélo por el escalamiento del litigio de derechos socioeconémicos como
la salud o el minimo vital, sino por el fuego cruzado que empezé a recibir
este tribunal desde dos flancos.

Por una parte, muchos de los mds prestigiosos economistas del pais
cerraron filas para condenar la labor de la Corte Constitucional en materia
de derechos socioeconémicos. El detonante de la crisis entre economistas
y constitucionalistas fue el fallo C-1114 de 2000, con el cual la Corte
habia declarado inconstitucional el régimen legal que regulaba los créditos
hipotecarios.'® Este fallo, mejor conocido como el caso del urac, buscaba
proteger los derechos de miles de ahorradores cuya capacidad de pago habia
sido rebasada por el aumento del costo de sus créditos. Para garantizar que
miles de colombianos pudieran conservar sus viviendas, la Corte ordené
al Gobierno que rediseiara la unidad con la cual se calculaban y ajustaban
los créditos (upac). Sin embargo, para muchos economistas esta sentencia
generaba una peligrosa desestabilizacion fiscal y financiera. Algunos analis-
tas criticaron a la Corte por no haber incorporado consideraciones econé-
micas en su fallo. Otros columnistas, sin duda mds pugnaces, tildaron a la
Corte de “tribunal populista”, “dictadura de los jueces” y “corte kamikaze”
que estaba conduciendo al pais hacia un abismo fiscal.'®

183 Los siete nuevos magistrados eran Monroy, Araujo, Vargas, Cérdoba, Cepeda,
Escobar y Montealegre.

184 Este debate entre economistas y abogados lo exploro en Everaldo Lamprea, “Derechos
fundamentales y consecuencias econdémicas”, Revista de Economia Institucional 8, No. 14 (2006).

185 [bidem.
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Pero, por otra parte, en el 2002, el recién elegido Gobierno de Alvaro
Uribe (2002-2010) anuncié una reforma a la Constitucién orientada a limi-
tar el alcance de la tutela. El proyecto del Gobierno pretendia circunscribir
el uso de este mecanismo judicial a los llamados derechos de primera gene-
racién, esto es, todos aquellos derechos no identificados como derechos
econdémicos, sociales y culturales. Segin Fernando Londofio, el beligerante
ministro de Interior y Justicia de la administracién Uribe, el giro del prece-
dente constitucional hacia la proteccién de los derechos socioeconémicos
habia significado una “invasién de la Corte en el manejo de la economia y
de otros temas”.1%

Entre los siete magistrados posesionados en el 2001 se destacaba Manuel
José Cepeda no sélo como el més joven en la historia de la corporacién
(tenia cuarenta afios al momento de posesionarse) sino como el tnico que
habia jugado un rol protagénico en la introduccién de la tutela, la carta de
derechos y la Corte Constitucional durante la Asamblea Nacional Cons-
tituyente (véase el capitulo “El derecho a la salud en la practica: litigantes,
jueces y operadores de politicas publicas”).

Segun Cepeda, en el 2002 todos los magistrados, independientemente
de su afiliacién politica e ideoldgica, cerraron filas contra el proyecto de
reforma del Gobierno.™” Anticipandose a la inminente limitacién de la tutela,
todos los miembros de la Corte acordaron una linea argumentativa contra
el proyecto de Londofio, la cual utilizaron en eventos académicos y ante
los medios de comunicacién. Pese a la popularidad del Gobierno Uribe, la
estrategia de la Corte dio resultados positivos. En el 2004, dos afios después
de asumir su cargo, Londofio renuncié al Ministerio y el Gobierno retiré el
proyecto de reforma.

No obstante, Cepeda considera que “una vez Londofio y su reforma se
habian ido, el problema con el derecho a la salud seguia ahi”. De acuerdo
con Cepeda, la amenaza del Gobierno Uribe contra la tutela forzé ala Corte
a revaluar su precedente sobre el derecho a la salud. A nivel personal, una de
las conclusiones que extrajo Cepeda de la crisis desencadenada por el minis-
tro Londofio era que la variable principal que estaba incentivando el creci-
miento desbordado del litigio radicaba en el conjunto de fallas regulatorias
dentro del sistema de salud. Segin Cepeda, ya para el 2002 los estudios de
la Defensoria habian mostrado que el crecimiento del litigio del derecho

186 Véanse los comentarios de Londofio en: http://www.abc.es/hemeroteca/historico-
24-08-2002/abc/Internacional/una-reforma-constitucional-limitara-la-accion-de-tutela-
mecanismo-que-protege-los-derechos-fundamentales-de-los-colombianos_123662.html

187 Entrevista a Manuel José Cepeda (diciembre 11 del 2011).
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a la salud se debia a fallas regulatorias: “Por ejemplo, debido a la ausencia
de buena regulacion, las EPs se negaban a prestar servicios de salud que ya
estaban incluidos en el pos”.158

Por otra parte, Cepeda concluyé que la aproximacion casuistica que
habia dominado hasta ese momento el precedente sobre el derecho a la salud
era inadecuada para abordar los determinantes regulatorios y de politicas
publicas que estaban incentivando los altos niveles de litigio. Con base en
la experiencia de la Sentencia T-025 de 2004 sobre poblacién desplazada,
Cepeda y su despacho empezaron a discutir, en el 2004, un fa/lo de reforma
estructural enfocado en el derecho a la salud.

LA cREACION DE LA SENTENCIA T-760 DE 2008

Siguiendo la misma metodologia utilizada para el fallo sobre poblacién des-
plazada (T-025 de 2004), la Corte constituy6, en el 2004, una sala especial
de revisién compuesta por tres magistrados (Cepeda, Cérdoba y Escobar),
hacia la cual se encausé todo el volumen de tutelas sobre el derecho a la
salud que llegaban a la Corte. Como lo relata Aquiles Arrieta, el magistrado
auxiliar que jugd un rol importante en la proyeccién del fallo T-760,'
durante los casi cuatro afios que duré el proceso de revisién de miles de
demandas por parte de esta sala, los magistrados finalmente seleccionaron
veintidés tutelas que consideraban representativas del litigio en salud en
Colombia. Por una parte, los casos seleccionados ejemplificaban las viola-
ciones al derecho a la salud a nivel individual; por otra parte, la sala buscé
seleccionar casos que mostraran cémo estas violaciones individuales eran
producto de fallas regulatorias del sistema de salud.

Basindose en la muestra representativa de casos seleccionada por la sala,
el despacho del magistrado Cepeda redacté una ponencia de casi cuatrocien-
tas paginas que fue expedida por la Sala de Seleccién de tres magistrados, en
julio del 2008. Pese a ser un fallo que tuvo origen en una Sala de Seleccién y
no en Sala Plena, la Sentencia T-760 de 2008 fue inmediatamente acogida
con interés o criticamente por diversos sectores sociales. Mientras algunos
consideraban que la Corte habia transgredido las facultades del Legislativo
y del Ejecutivo al expedir este fallo, grupos de la sociedad civil rapidamente
se apropiaron de la definicién de la salud como derecho fundamental
incluida en la Sentencia T-760.

188 [bidem.
189 Entrevista a Aquiles Arrieta (diciembre 15 del 2011).
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En esta sentencia, la Corte sistematizé su vasta jurisprudencia sobre el
derecho ala salud, mostrando cémo la evolucién de este precedente conduce
a la conclusién de que la salud es un derecho fundamental auténomo, esto
es, un derecho cuya exigibilidad por via de tutela no depende de la conexi-
dad que pueda establecerse con derechos fundamentales “explicitos” en la
Constitucién, tales como la vida o la dignidad humana. Adicionalmente,
el fallo T-760 concluyé que pese a que el derecho a la salud crea deberes
programdticos que el Gobierno tiene el deber de ejecutar progresivamente,
también crea deberes que deben ser cumplidos inmediatamente.'”

El fallo T-760 de 2008 profiri6 un total de 32 érdenes. Las primeras
dieciséis conminaron a un nimero de EPS para que prestaron servicios de
salud y medicamentos a los veintidés accionantes de tutela cuyos casos fue-
ron seleccionados por la sala. Las restantes dieciséis 6rdenes fueron dirigidas
al Ministerio de Salud, a la Comisién de Regulacién en Salud (cres), a
la Superintendencia de Salud y otros 6rganos estatales como el Consejo
Superior de la Judicatura. Estas 6rdenes estructurales cubrian una amplia
gama de medidas regulatorias que la Corte consideré indispensables para
reducir el crecimiento del litigio y la violacién del derecho fundamental a
la salud.**

190 Considerese, por ejemplo, el siguiente aparte: “3.3.6. Algunas de las obligaciones que
se derivan de un derecho fundamental y que tienen un caricter prestacional, son de cumpli-
miento inmediato, bien sea porque se trata de una accién simple del Estado, que no requiere
mayores recursos (por ejemplo, la obligacién de suministrar la informacién de cudles son sus
derechos a los pacientes, antes de ser sometidos a un tratamiento médico),o porque a pesar de
la movilizacién de recursos que la labor implica, la gravedad y urgencia del asunto demandan
una accién estatal inmediata (por ejemplo, la obligacién de adoptar las medidas adecuadas y
necesarias para garantizar la atencién en salud de todo bebé durante su primer afio de vida
—art. 50, c.p.—). Otras de las obligaciones de cardcter prestacional derivadas de un derecho
fundamental son de cumplimiento progresivo, por la complejidad de las acciones y los recursos
que se requieren para garantizar efectivamente el goce efectivo de estas facetas de proteccién
de un derecho. Tanto la decisién democritica acerca del grado de proteccion que se brindard a
un derecho fundamental en sus facetas prestacionales, como la adopcién e implementacién de
las formas especificas de garantizar su efectivo respeto, proteccién y cumplimiento, suponen
que el cumplimiento de este tipo de obligaciones se logre progresivamente. En tal sentido, el
cumplimiento de este tipo de obligaciones no se satisface con la simple actuacién estatal, ésta
debe ser ajustada a la Constitucion, por lo que debe estar encaminada a garantizar el goce
efectivo de los derechos”.

191 Segun este fallo: “9. Durante més de una década las personas han tenido que acudir a
la accién de tutela para que la justicia resuelva controversias que habrian podido ser dirimidas
de manera general por los 6rganos competentes de regulacién. Este fenémeno constituye un
claro indicio acerca de las fallas en la regulacién del sistema de salud, lo cual a su vez es el
fundamento de las 6rdenes generales atinentes a corregir dichos problemas. Por esta razén,
las decisiones que adopten los 6rganos de regulacién encaminados a cumplir la presente
sentencia deben necesariamente conducir a un resultado que facilite el acceso de las personas
a los servicios de salud y que eventualmente disminuya la proporcién de tutelas presentadas
para ello”.
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Al redactar la ponencia de la Sentencia T-760 de 2008, el despacho del
magistrado Cepeda fue especialmente cuidadoso al fijar las érdenes. En
lugar de érdenes verticales y de comando y control,'* la Sentencia T-760 de
2008 incorporé un conjunto de érdenes que no especificaban el contenido
de las medidas que le correspondia implementar al Gobierno. En este sen-
tido, la Corte fue deferente con el Ejecutivo y protegié sus potestades para
configurar auténomamente la politica ptblica del sector salud. Segin el fallo
T-760, le corresponde al Gobierno Nacional presentar ante la Corte un
plan de accién en el que el mismo Ejecutivo determine los pasos a seguir y
el calendario estipulado para el cumplimiento de los objetivos fijados en el
mismo plan. Aunque este fallo es claro al enfatizar que las 6rdenes fijadas
por la Corte se deben cumplir, al mismo tiempo ofrece salvavidas cuando
el Gobierno demuestre que necesita unos plazos distintos para cumplir con
las 6rdenes.'

En gran medida, la Sentencia T-760 adopté lo que Sabel y Simon han
llamado una aproximacién experimental alas 6rdenes judiciales. Segin Sabel
y Simon, en decisiones judiciales sobre hacinamiento carcelario, condicio-
nes de salubridad en centros de salud mental, politicas publicas educativas o
de vivienda, entre otros, un nimero creciente de cortes federales y estatales
estadounidenses se han alejado de las érdenes verticales o de comando y
control. Por el contrario, desde la década de los setenta, varios tribunales
se han decantado por un enfoque que, en lugar de dar 6rdenes tajantes y
detalladas al Gobierno —por ejemplo, cambiar el sistema carcelario de un
Estado de acuerdo con un plan con fechas y objetivos inamovibles fijados
verticalmente por las cortes—, enfatiza la deliberacién entre funcionarios
del Gobierno, cortes, organizaciones de la sociedad civil y grupos de exper-

192 Las 6rdenes judiciales de comando y control son aquellas en las que una corte da
indicaciones precisas sobre cémo debe el Ejecutivo cumplir con las obligaciones del fallo.
Este tipo de 6rdenes son verticales ya que son tomadas por un juez sin haber incorporado
o consultado previamente con el 6rgano del Ejecutivo que tiene la obligacién de cumplir el
mandato. Por otra parte, se trata de 6rdenes que una vez impartidas no se pueden cambiar o
modular. Véase Sabel y Simon, “Destabilization Rights: How Public Law Litigation Succeeds”.

193 El siguiente aparte del fallo T-760 es indicativo de la posicién deferente de la Corte
ante las ramas ejecutiva y legislativa: “3.3.15. En el caso en que el juez de tutela constata la
violacién de una faceta prestacional de un derecho fundamental, debe protegerlo adoptando
6rdenes encaminadas a garantizar su goce efectivo, pero que a su vez sean respetuosas del
proceso publico de debate, decision y ejecucién de politicas, propio de una democracia. Por
tanto, no es su deber indicar a la autoridad responsable, especificamente, cudles han de ser
las medidas adecuadas y necesarias para garantizar el goce efectivo del derecho, pero si debe
adoptar las decisiones y 6rdenes que aseguren que tales medidas sean adoptadas, promo-
viendo a la vez la participacién ciudadana”.
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tos. Es a través de la deliberacién que, segin el enfoque experimental, pue-
den estructurarse planes de accién gubernamental. A su vez, las cortes, en
asociacién con la sociedad civil y grupos de expertos, vigilan que el proce-
so de cumplimiento de dichos planes de accién sea transparente y que se
haga de acuerdo con las fechas estipuladas —lo cual no significa que las
fechas sean inamovibles y no se puedan revisar y recalibrar si las condicio-
nes asi lo ameritan."*

Un ejemplo de la aproximacién experimental adoptada por la Corte
en la T-760 de 2008 puede evidenciarse cuando la orden 17 conmina al
Ministerio de Salud y a la crREs a que actualicen integralmente el pos. En
lugar de detallar cémo se debe realizar dicha actualizacién o qué tipos de
servicios médicos deben incluirse en el Pos actualizado, la Corte se limita a
establecer una serie de estdndares procedimentales bésicos para la actualiza-
cién. Segun la Corte, las decisiones sobre qué medicamentos y tratamientos
médicos deben incluirse o excluirse con la actualizacién del pos le compe-
ten exclusivamente a la crEs y al Ministerio. Entrometerse en esa facultad
equivaldria, segin la Corte, a afectar indebidamente el funcionamiento de
entidades técnicas o de instituciones del Gobierno que derivan su legitimi-
dad del voto popular.

Sin embargo, la orden 17 es enfitica al sostener que pese a que la Corte
no puede determinar qué debe incluir la actualizacién integral del pos, si
puede exigir que dicha actualizacién se lleve segiin unos estindares proce-
dimentales minimos. Consecuentemente, la orden 17 sefiala que el Minis-
terio y la crEs tienen el deber de incorporar a los usuarios, pacientes y
profesionales médicos en el proceso de actualizacién integral del pos.'”

Por ultimo, aunque la mayoria de 6rdenes fijan plazos especificos, la
Corte menciona en el fallo T-760 que dichos plazos pueden ser revisados
y eventualmente recalibrados si el Gobierno o las entidades regulatorias
involucradas en el cumplimiento de las 6rdenes presentan evidencia de que
han tomado los pasos adecuados para alcanzar los objetivos del fallo.!

194 Sabel y Simon, “Destabilization Rights: How Public Law Litigation Succeeds”, p. 1016.

195 “pEcimo sEPTIMO. Ordenar a la Comisién Nacional de Regulacién en Salud la
actualizacion integral de los Planes Obligatorios de Salud (pos). Para el cumplimiento de
esta orden la Comisién deberd garantizar la participacién directa y efectiva de la comunidad
médica y de los usuarios del sistema de salud [...]".

196 El siguiente pasaje de la Sentencia T-760 de 2008 ejemplifica esta aproximacion
“experimentalista” y flexible: “6.1.2.1.1. No corresponde a la Corte Constitucional fijar las
metas ni el cronograma para la unificacién de los planes de beneficios, pero si debe instar
a las autoridades competentes para que, con base en las prioridades epidemioldgicas, las
necesidades de salud de los que pertenecen al régimen subsidiado y las consideraciones de
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En la Tabla 8 resumo el contenido de las 6rdenes estructurales proferi-
das por la Corte en la Sentencia T-760 de 2008.

Tasra 8. Ordenes estructurales de la Sentencia T-760 de 2008

Ordenes 16-18

Ordenan al Ministerio de Salud y a la crEs realizar actualizaciones
integrales del pos que incluyan la participacién efectiva de pacientes y
usuarios. La Corte consideraba que la falta de actualizaciones integrales
estaba llevando al escalamiento del litigio no-pos.

Ordenes 19-20

Ordenan al Ministerio de Salud que publique una lista con Yankings”
de las EPs que niegan servicios POs.

Ordenes 21-22

Ordenan al Ministerio de Salud unificar las dos canastas de servicios
pos de ambos regimenes, a través de un mecanismo que incorpore la
participacién de pacientes y usuarios. Segtn la Corte, el hecho que

el pos del régimen contributivo cuente con un nimero mayor de
tratamientos y medicamentos que el pos del régimen subsidiado, va en
contra del derecho a la igualdad e incentiva el crecimiento del litigio.

Ordenes 23-27

Ordenan al Ministerio de Salud y a varias agencias regulatorias mejorar
los procedimientos para autorizar servicios de salud exigidos por los
usuarios. Segun la Corte, el impacto fiscal del litigio en salud se debe en
gran medida a los mecanismos inoperantes por medio de los cuales el
Gobierno reembolsa a las Eps luego de que han garantizado un servicio
de salud o medicamento no-pos.

Orden 28 Ordena al Ministerio de Salud supervisar que todas las Eps del pais
entreguen a los pacientes una carta que contenga sus derechos y los
deberes de las Eps.

Orden 29 Ordena al Ministerio de Salud tomar todas las medidas necesarias para

asegurar la cobertura universal del sistema de seguridad social en salud
(ssss).

Ordenes 30-31

Ordenan al Ministerio de Salud publicar un reporte anual sobre el
nimero de acciones de tutela interpuestas en el pais y las variables que
estin incentivando el litigio. Segtn la Corte, la prueba reina de que el
Gobierno y las entidades regulatorias estin implementando las érdenes
de 1a T-760 es la reduccién de los niveles de litigio.

Orden 32

Ordena al Consejo Superior de la Judicatura diseminar el contenido de
la'T-760 de 2008 dentro de la rama judicial.

Como se observa en la tabla anterior, las 6rdenes de la Sentencia T-760

pueden ser entendidas como una exhortacién para que el Gobierno imple-

financiacién relevantes, disefie un plan que permita de manera real alcanzar esta meta. La
progresividad de un derecho no justifica el estancamiento ni mucho menos relegar al olvido
el mandato de unificacién de los planes de beneficios para evitar que las personas de escasos
recursos sean sujetos de inferior proteccion constitucional, lo cual es abiertamente inadmisi-
ble en un Estado Social de Derecho”.
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mente politicas publicas orientadas a corregir las fallas regulatorias que
estaban alentando el litigio de tutela en salud. Pero, por otra parte, estas
6rdenes también pueden entenderse como las sugerencias de la Corte para
una reforma al sistema de seguridad social basada en la promocién del
derecho a la salud. Como veremos a continuacién, los llamamientos de la
Corte no sélo fueron desatendidos por la administracién Uribe, sino que
la publicacién del fallo T-760 de 2008 generd un ataque frontal al derecho
a la salud por medio de una serie de decretos de emergencia social que bus-
caban limitar el alcance de la tutela para exigir servicios de salud y drogas.

“LLA SALUD NO ES UN FAVOR, ES UN DERECHO’

En diciembre del 2009, la administracién Uribe present6 varios decretos
de emergencia social para conjurar la crisis del sistema de seguridad social
y evitar el deterioro “del goce efectivo” del derecho a la salud. E1 Gobierno
consideraba que la mejor forma para proteger el goce efectivo del derecho
a la salud y desincentivar el litigio no era tomar medidas regulatorias tales
como las sefialadas por la Corte en su fallo T-760 de 2008, sino que consistia
en fijar limites a la tutela como mecanismo para reclamar drogas y trata-
mientos médicos.”” De ahi en adelante, los peticionarios de tratamientos
excluidos del Plan Obligatorio de Salud ya no podrian acudir a los jueces
para obtener sus drogas y terapias, sino que tendrian que elevar una peti-
cién ante un comité técnico que haria un anilisis de sus ingresos y de sus

197 El Decreto Legislativo 4975 sostenia en sus consideraciones que: “[...] el Sistema
debe suministrar, por fuera del aseguramiento obligatorio, medicamentos y servicios no
incluidos en los Planes de beneficios, lo cual actualmente es financiado a través del meca-
nismo de recobro por parte de las Entidades Promotoras de Salud, en el Régimen Contri-
butivo ante el Fondo de Solidaridad y Garantia —rosyca—, y en el Régimen Subsidiado
ante las Entidades Territoriales, sin que el Estado cuente con los mecanismos para identificar
adecuadamente situaciones de abuso en la demanda de estos servicios; Que los servicios no
incluidos en el Plan Obligatorio de Salud no estaban previstos en la Ley 100 de 1993 ni
fueron incorporados en los cilculos econémicos realizados para la aprobacién de la misma,
sin embargo, la prestacién de estos medicamentos y servicios se ha venido generalizando, de
manera sobreviniente e inusitada lo cual pone en riesgo el equilibrio del Sistema; Que el cre-
cimiento abrupto y acelerado de la demanda de servicios y medicamentos no incluidos en los
Planes Obligatorios de Salud comprometen de manera significativa los recursos destinados
al aseguramiento generando un grave deterioro de la liquidez de numerosas Entidades Pro-
motoras de Salud e Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud y de la sostenibilidad del
Sistema General de Seguridad Social en Salud y, por ende, amenaza su viabilidad, poniendo
en riesgo la continuidad en la prestacién del servicio publico de salud y el goce efectivo del
derecho a la salud y a la vida”.
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patrimonios individuales y familiares. Aquellos pacientes que no tuvieran
solvencia econémica podrian recurrir a sus cesantias, pensiones o ain a
préstamos bancarios con el fin de financiar las drogas y tratamientos médi-
cos excluidos del pos.

El ministro de Salud a cargo de la redaccién de los decretos de emergen-
cia social que revivian aspectos del proyecto frustrado de Londofio Hoyos
era Diego Palacio, quien, como mencioné anteriormente, hizo parte del
equipo de Juan Luis Londofio al inicio de la década de los noventa y durante
el primer afio del Gobierno Uribe. En su entrevista,'® el exministro Palacio
puso de presente cémo durante su periodo en el Ministerio confluyeron
varias crisis: el crecimiento desbordado del litigio, las controversias sobre
la desregulacién de precios de medicamentos impulsada por su Ministerio,
los decretos de emergencia social y las manifestaciones masivas de pacientes
en contra de dichos decretos. Adicionalmente, durante su mandato como
ministro, la Corte Constitucional profiri6 la Sentencia T-760 de 2008, la
cual ordenaba al Gobierno la implementacién de politicas publicas y medi-
das regulatorias para desincentivar el crecimiento del litigio y la violacién
masiva del derecho a la salud.

Aunque los decretos de emergencia social que disefié el Ministerio de
Palacio fueron considerados inexequibles por la Corte Constitucional, el
16 de abril del 2010, su impacto fue profundo. Tal vez la consecuencia
mis relevante de estos decretos es que mostraron la penetracién popular
en el derecho a la salud y el litigio de tutela. En efecto, una vez expedidas
las medidas de emergencia social se generaron masivas manifestaciones de
pacientes, médicos y organizaciones de la sociedad civil en contra de las
medidas lesivas al derecho a la salud. Al preguntarle por el impacto de dicha
movilizacién social, el exministro Palacio respondié que las manifestacio-
nes habian sido orquestadas por laboratorios farmacéuticos interesados en
desestabilizar su Ministerio.

Como lo sugiere Diego Palacio, la movilizacién social que produjo la
expedicién de los decretos de emergencia social no sélo desestabilizé al
Ministerio de Salud sino a todo el Gobierno. En Bogotd y en otras ciudades,
nutridos grupos de pacientes, médicos y miembros de organizaciones de
la sociedad civil protestaron por lo que consideraban el cercenamiento del
derecho fundamental a la salud: “La salud no es un favor, es un derecho”,
se convirtié en el lema que corearon los manifestantes en sus marchas a lo
largo y ancho del pais.

198 Entrevista a Diego Palacio (noviembre 28 del 2011).
199 Sentencia C-252/10 (M.P. Jorge Ivin Palacios).
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Como en ningiin momento de su mandato de ocho afios, la popularidad
del presidente Uribe sufrié una caida significativa: lo que ni el escindalo
de los falsos positivos ni las condenas judiciales contra funcionarios del
Gobierno habian hecho con la imagen de Uribe, lo hizo el derecho a la salud.
Como concluia una encuesta Gallup realizada en marzo del 2010, el inédito
descenso de cinco puntos en la popularidad del presidente (de 68 a 63 pun-
tos) “estuvo muy marcado por el tema de la emergencia social y la salud”.2®

En este contexto critico los medios de comunicacién ilustraron la pard-
lisis del sector salud y la afectacién del derecho a la salud generado por los
decretos de emergencia con titulares dramaticos: “Sin remedio”;* “De-
sangre vergonzoso ;> “Nifios pobres con cdncer: primeras victimas del
sistema”;” “La salud, sun derecho de papel?”;? “;Se enfermé? Pague con
sus ahorros” 2%

Por su parte, académicos y columnistas se preguntaban insistentemente
por las razones que habian producido la explosién del sistema de salud. Para
economistas como Armando Montenegro, por ejemplo, los responsables
del anunciado colapso del sector salud eran los politicos y los jueces.® Este
argumento de Montenegro reiteraba las acusaciones hechas por otros pres-
tigiosos economistas, para quienes la jurisprudencia “irresponsable”, “popu-
lista” o fiscalmente “kamikaze” de la Corte Constitucional habia puesto una
bomba de tiempo en el corazén del sistema de salud.?”

Pero para otros observadores, la responsabilidad por la crisis del sistema
de salud recaia en la Ley 100 de 1993 y en los tecnécratas —no pocos de

200 “Popularidad del Presidente de Colombia cae a 63 pct: encuesta”. Disponible en:
http://lta.reuters.com/article/idLTAs1E62201720100303

201 La Silla Vacia. Disponible en: http://www.lasillavacia.com/historia/9787

202 E/ Tiempo. Disponible en: http://www.eltiempo.com/opinion/forolectores/desangre-
vergonzoso_7354747-1

203 E/ Espectador. Disponible en: http://www.elespectador.com/impreso/articuloim-
preso187554-ninos-pobres-cancer-primeras-victimas-del-sistema

204 E/ Espectador. Disponible en: http://www.elespectador.com/impreso/articuloim-
preso184258-salud-un-derecho-de-papel

205 Semana. Disponible en: http://www.semana.com/noticias-noticias/enfermo-pague-
ahorros/134132.aspx

206 Segun escribié Montenegro en una columna de opinién: “Por afios, una serie de
politicos corruptos tuvo una gran injerencia en el manejo de los recursos de este sector; un
equipo débil, sin mayor sofisticacién, condujo la politica estatal; los jueces reemplazaron a
los médicos en la tarea de prescribir y hospitalizar a los pacientes”. Armando Montenegro,
“Salud, empleo y cambio”, febrero 7 del 2010. Disponible en: http://www.elespectador.com/
desempleo/columnal86182-salud-empleo-y-cambio

207 Para un recuento de los acusaciones de los economistas a la Corte, y de las respuestas
de los constitucionalistas, ver Everaldo Lamprea, “Derechos fundamentales y consecuencias
econémicas”, Revista de Economia Institucional 8, No. 14 (2006).
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ellos economistas— que habian privatizado la prestacién y aseguramiento
de servicios médicos.?*® Segun estos criticos, la Ley 100 habia permitido que
voraces compaifiias aseguradoras (EPs) se apropiaran indebidamente de los
recursos destinados a garantizar la salud de los colombianos. A diferencia
de los economistas mencionados, estos observadores consideraban que de
no haber sido por la tutela y por los jueces el impacto de la Ley 100 habria
sido todavia mds devastador para la salud y los derechos fundamentales de
millones de pacientes.

Finalmente, el 16 de abril del 2010, la Corte Constitucional marcé un
punto de inflexién en este debate al considerar que, aunque la situacién
del sistema de salud era delicada, el Gobierno no habia demostrado que el
colapso de la seguridad social en Colombia fuera inminente. Con excepcién
de algunas medidas presupuestales incluidas en los decretos, la Corte consi-
der6 que estos eran inexequibles puesto que el Gobierno contaba con herra-
mientas ordinarias para corregir las fallas estructurales del sector salud.?”

En este contexto de crisis, rdipidamente se extendié entre pacientes,
profesionales de la salud y activistas la nocién de que limitar la tutela y el
derecho a la salud equivaldria a arrebatar de las manos de los ciudadanos la
Unica herramienta efectiva para controvertir la negacién de servicios médi-
cos bésicos por parte de las Eps e 1ps. Como se mostré en la coyuntura de
los decretos de emergencia social, el arraigo popular del derecho a la salud
es tan profundo que cualquier intento por recortar la accién de tutela en
salud podria acarrear una caida en la popularidad de un gobierno —incluso
la de uno encabezado por un presidente con altos niveles de aceptacién
popular como Alvaro Uribe.

Fue con este trasfondo hostil entre la administracién Uribe, las orga-
nizaciones de la sociedad civil, los gremios de la salud y la Corte cons-
titucional, que ese tribunal le dio impulso al proceso de seguimiento del

cumplimiento del fallo T-760 de 2008.

EL PROCESO DE SEGUIMIENTO DE LA SENTENCIA T—76O DE 2008

Con su fallo T-760 de 2008, la Corte Constitucional buscé hacer con-
verger las trayectorias de la salud como derecho y como sistema. Asimismo,

208 Véase, por ejemplo, la entrevista de José Félix Patifio, E/ Tiempo, “Experto dice que
la Ley 100 hace enorme dafio a medicina colombiana”. Disponible en: http://www.eltiempo.
com/vida-de-hoy/salud/ARTICULO-WEB-NEW_NOTA_INTERIOR-10932994.html

209 Sentencia C-252/10 (M.P. Jorge Ivin Palacios).
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esbozé un mapa de politicas publicas que le corresponde llenar y ejecutar
al Gobierno con el objetivo de impedir la violacién masiva del derecho a la
salud que, a su vez, incentiva la oleada de litigio experimentada en Colom-
bia durante las tltimas dos décadas.

Adicionalmente, con el fallo T-760 de 2008, la Corte reconocié que
garantizar remedios individuales a cada litigante es s6lo una forma —y no
siempre la mejor— de proteger judicialmente el derecho a la salud. Una
forma mds efectiva y eventualmente progresista de proteger este derecho
consiste en la combinacién de remedios individuales con un conjunto de
6rdenes estructurales orientadas a corregir las fallas regulatorias que estdn
causando la violacién extendida del derecho a la salud.

Sin embargo, una vez expedida la Sentencia T-760 surgié una gran incég-
nita sobre el acatamiento por parte del Gobierno de las 6rdenes contenidas
en ese fallo. Para evitar un escenario de incumplimiento de la sentencia por
parte del Ejecutivo, la Corte Constitucional creé una sala especializada de
seguimiento para la Sentencia T-760 de 2008, asi como ya lo habia hecho
para el seguimiento del fallo sobre poblacién desplazada (T-025 de 2004).

Entonces a esta Sala de Seguimiento en Salud, constituida en el 2009 y
compuesta por tres magistrados titulares (Jorge Ivan Palacios, Luis Ernesto
Vargas y Mauricio Gonzilez) y por un equipo de funcionarios judiciales, se
le encargé realizar un proceso de verificacién del grado de cumplimiento
gubernamental de las 6rdenes estipuladas por el fallo T-760 de 2008. Su
labor principal es la de exigirles a las entidades gubernamentales y regulato-
rias sefialadas por el fallo T-760 (tales como el Ministerio de Salud, la crRES
o la Superintendencia de Salud) que provean evidencia e informacién sobre
su proceso de cumplimiento de las 6rdenes del fallo. Adicionalmente, esta
Sala de Seguimiento estd a cargo de proyectar autos en los cuales se esta-
blezca el grado de cumplimiento de las 6rdenes, o se solicite informacién y
evidencia sobre el acatamiento del fallo T-760 de 2008. Por dltimo, esta a
cargo de convocar y organizar las audiencias publicas en las cuales la Corte
invita a representantes del Gobierno, la sociedad civil y grupos de expertos
a que presenten argumentos sobre el grado de cumplimiento de las 6rdenes
de la Sentencia T-760. A continuacién presentaré algunos datos sobre la
actividad de la Sala de Seguimiento en materia de autos de cumplimiento,
audiencias publicas y reuniones con expertos y grupos de la sociedad civil.

Los autos de cumplimiento

Desde su creacién en el 2008 (la cual se formalizé en el 2009) hasta mayo
del 2014, ]la Sala de Seguimiento en Salud ha fallado un total de 221 autos.
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Al analizar todos los autos emitidos por la sala durante ese periodo es posi-
ble clasificarlos en cinco categorias: procedimentales, probatorios, preven-
tivos, deliberativos y concluyentes.?'

Los autos procedimentales son aquellos que se limitan a asuntos de tramite
no sustantivos tales como trasladar informacién de una entidad guberna-
mental a un ciudadano que interpuso un derecho de peticién. Estos autos
son usualmente cortos pero deben ir firmados por los tres magistrados titu-
lares que presiden la sala. Durante el periodo 2008-2014 (mayo) la sala ha
proferido 99 autos procedimentales, esto es, el 44,8% del total de los autos
corresponde a autos procedimentales (ver Gréfica 1).

A través de los autos probatorios, la Sala de Seguimiento solicita evi-
dencias tales como documentos, datos, estudios, proyecciones, etc., que
muestren el grado de cumplimiento o incumplimiento de las érdenes de la
T-760 por parte de instituciones estatales, como el Ministerio de Salud,
la crEs o la Superintendencia, entre otros. Adicionalmente, por medio de
este tipo de autos, la sala fija fechas limite para el cumplimiento y conceptia
sobre documentos provistos por las agencias estatales a cargo del cumpli-
miento de la Sentencia T-760 de 2008. Desde el 2008 hasta mayo del 2014,
la sala ha proferido 88 autos probatorios, esto es, el 39,8% del total de los
autos corresponde a autos probatorios.

Por otra parte, a través de los autos preventivos, la sala muestra su pre-
ocupacién respecto al bajo grado de cumplimiento de ciertas 6rdenes por
parte de las entidades estatales que hacen parte de la Sentencia T-760 de
2008. A su vez, estos autos previenen a dichas entidades sobre las posibles
consecuencias que acarrearia un incumplimiento de 6rdenes —mads con-
cretamente, la declaracién de incumplimiento total—. Desde el 2008 hasta
mayo del 2014, los autos preventivos han sido veintidds, esto es, un 10% del
total de autos.

Desde el 2011, 1a sala ha emitido cuatro aufos deliberativos (2% del total).
Con estos autos, la sala revisa el proceso de cumplimiento hasta la fecha y
explica las razones que llevan a la Corte a convocar una audiencia publica
en donde agencias del Estado y grupos de expertos y de la sociedad civil
presentardn argumentos sobre el grado de cumplimiento de las 6rdenes
incluidas en 1a T-760 de 2008. Por medio de estos autos, la sala también ha
nombrado grupos de expertos que la apoyan en asuntos técnicos relaciona-
dos con el cumplimiento de las 6rdenes.

210 Este estudio fue realizado por Johnattan Garcia y Everaldo Lamprea con financiacién
del Banco Mundial, 2012-2013.
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Por dltimo, la Sala de Seguimiento ha fallado ocho autos concluyentes
(4% del total), con los cuales ha establecido el grado de cumplimiento de
varias entidades gubernamentales con respecto a un nimero de érdenes de
la Sentencia T-760 de 2008. Los resultados de estos autos son mixtos. Por
una parte, autos como el 260 y el 261 de 2012 concluyeron que el Gobierno
ha cumplido parcialmente con las érdenes 20, 22 y 28. Pero, por otra parte,
autos como el 262 y 263 del 2012 concluyeron que el Gobierno no ha
cumplido con las érdenes 21,24 y 27.

GraArica 1. Distribucién de los autos de seguimiento, Corte Constitucional

2%

Participacion en el total de autos
expedidos por la Corte Constitucional

B Procedimentales
M Probatorios
 Preventivos

m Deliberativos

m Concluyentes 3 9) 8%

Fuente: Elaboracién propia a partir de la informacién publicada por la Secretaria de la
Corte Constitucional.

Ademds, a partir de una revisién de la totalidad de autos proferidos por
la sala hasta mayo del 2014 se puede establecer que las agencias estatales
que han sido objeto del mayor nimero de autos son el Ministerio de Salud,

la Superintendencia de Salud y la Defensoria del Pueblo (véase Grafica 2).
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GrAFica 2. Organizaciones con mayor nimero de érdenes recibidas por parte
de la Corte Constitucional

Numero de autos que contienen una orden para cada organizacion,
distribuida por categorias y su participacion en el total de autos (221)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la informacién publicada por la Secretaria de la
Corte Constitucional.

Las audiencias publicas

El 7 de julio del 2011 tuvo lugar la primera audiencia puiblica convocada
por la Corte Constitucional por medio de la Sala de Seguimiento. Dicha
audiencia fue transmitida en directo por internet y en diferido por televi-
sion. En esta primera audiencia varias agencias gubernamentales (la crEs,
la Superintendencia y el Ministerio de Salud) presentaron sus argumentos
sobre el grado de cumplimiento de las 6rdenes, junto a representantes de los
usuarios, grupos de la sociedad civil, expertos y académicos.

La segunda audiencia publica tuvo lugar el 10 de mayo del 2012. Asi
como ocurrié con la primera, esta audiencia fue transmitida en directo y
cubierta por los principales medios de comunicacién del pais.!! En parte
debido ala cobertura que le dieron los medios de comunicacién a la primera
audiencia publica, la visibilidad del proceso de seguimiento se incrementd;
esto se percibié en la asistencia de actores clave: mientras en la primera
audiencia publica tanto el ministro de Hacienda (Juan Carlos Echeverry)
como la fiscal general de la Nacién (Vivian Morales) enviaron representan-

211 Para ver los videos de ambas audiencias publicas se puede consultar la pagina de la
Corte: http://www.Corteconstitucional.gov.co/T-760-08/
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tes de su despacho, en la segunda audiencia el ministro Echeverry y el fiscal
Eduardo Montealegre intervinieron personalmente.

La metodologia de ambas audiencias fue idéntica. Las primeras inter-
venciones de la mafnana estaban a cargo de los érganos gubernamentales a
los que la Sentencia T-760 les asigné el cumplimiento de las 6rdenes (los
ministerios de Salud y de Hacienda, la crEs, la Superintendencia, etc.). En
ambas audiencias, el Ministerio de Salud fue el primero en presentar sus
argumentos con las intervenciones de los ministros Mauricio Santamaria y
Beatriz Londofio. Posteriormente, las audiencias publicas se abrieron a la
participacién de los representantes de érganos de control del Estado como
el Congreso, la Procuraduria, la Contraloria, la Defensoria y la Fiscalia. Por
ultimo, intervenian representantes de grupos de la sociedad civil, institu-
ciones académicas, gremios del sector salud (como ACEMI y ASCOFAME),
entre otros.

Luego de analizar y codificar las horas de grabacién de las dos audien-
cias publicas es posible ofrecer un modelo simplificado de las mismas. La
Grifica 3 sintetiza aspectos clave de las dos audiencias publicas realizadas
por la Corte Constitucional. Por una parte, la grifica ubica mds cerca al
nucleo de la Corte a aquellos actores de los que depende el cumplimiento
de las 6rdenes proferidas por la Sentencia T-760. Estos actores (Ministerio
de Salud, crEs, Superintendencia) tienen la carga de deberes mds “fuerte”
respecto a la Corte. Del mismo modo, en la medida en que el actor se aleja
mis del nicleo de la Corte se entiende que tiene una carga de deberes mas
“débil” respecto a esta. Tal es el caso de las organizaciones de la sociedad
civil, las cuales estdn localizados en la periferia de la gréfica.

Pero, por otra parte, la grifica busca capturar parte de las dindmicas e
interacciones que se presentaron entre los actores convocados por la Corte a
ambas audiencias. Estas interacciones estdn definidas por medio de flechas
de distintos colores y que tienen distintas trayectorias. Asi, la direccién de
la flecha indica el actor que originé la interaccién y el actor al que estaba
dirigido el comentario, pregunta o critica. Las flechas de color rojo indican
que un actor particular elevé una critica contra otro actor; las verdes sefialan
que un actor solicité una colaboracién a otro actor con objeto de cumplir
alguna de las 6rdenes de la Sentencia T-760; las anaranjadas muestran un
comentario positivo o de reconocimiento de un actor para con otro; las fle-
chas azules sefialan que un actor hizo una pregunta a otro.
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GRrAFICA 3. Audiencias publicas de la Corte Constitucional
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Fuente: Elaboracién de Johnattan Garcfa y Everaldo Lamprea.

El efecto mds importante de las dos audiencias es que visibilizaron ante
la opinién publica general que el cumplimiento de las 6rdenes estipuladas
por la Sentencia T-760 de 2008 seria posible no sélo con la concurrencia de
las entidades del Estado explicitamente vinculadas por este fallo (el Minis-
terio de Salud, la crEs, la Superintendencia de Salud, entre otras), sino con
la participacién de otras entidades estatales, 6rganos de control, expertos
de la sociedad civil, grupos de pacientes, etc.

Las audiencias fueron, ademds, un escenario en el cual grupos de la
sociedad civil, académicos y funcionarios publicos pudieron controvertir los
argumentos del Gobierno sobre su grado de cumplimiento de las 6rdenes.
Pero, a su vez, ambas audiencias publicas sirvieron para que tanto el Minis-
terio de Salud como la crRES presentaran sus argumentos ante la Corte,
los asistentes y la opinién publica. Algunos de dichos argumentos han lle-
vado a la Sala de Seguimiento a recalibrar algunos de los plazos de ciertas
6rdenes, en la medida en que ha quedado claro tras las audiencias que el
Gobierno estd en camino de cumplir con varias 6rdenes importantes, pero
en plazos distintos a los inicialmente fijados. Por tltimo, en las audiencias
publicas, el Gobierno Nacional pudo presentar los resultados de ciertas
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politicas publicas de salud asi como proyectar la implementacién de otras
en el futuro préximo.

Algunos actores clave —especialmente el Ministerio de Salud— fue-
ron enfiticos al manifestar la importancia de las audiencias publicas como
mecanismos para mostrar ante la opinién publica la situacién del sistema
de salud. En ambas audiencias, las presentaciones iniciales del ministro
Santamaria y de la ministra Londofio tendian a subestimar el estado cri-
tico del sector salud colombiano. Estas posiciones fueron sometidas a los
contraargumentos de los actores de la sociedad civil y de los 6rganos de
control presentes en las audiencias. Como resultado de este intercambio
deliberativo, al finalizar las audiencias los dos ministros reconocieron en
sus discursos de cierre que, en efecto, la situacién del sistema de salud era
mucho mds preocupante que lo que habian reflejado sus intervenciones de
la mafiana. Pero, al mismo tiempo, las dos audiencias fueron un espacio pro-
picio para que entidades como el Ministerio y la crRES ofrecieran evidencia
en contra de los argumentos criticos de organizaciones de la sociedad civil
y de expertos. En este sentido, los actores con deberes mas “fuertes”, como
el Ministerio de Salud, encontraron en las audiencias un medio de difusién
de sus politicas publicas exitosas.

Los grupos de expertos y pacientes

En junio del 2011, la Sala de Seguimiento reconstituyé el grupo de exper-
tos independientes que hasta ese momento habia sido dominado por una
organizacién de la sociedad civil. Al reestructurar el grupo de expertos, la
sala buscaba crear més diversidad y experticia, asi como impedir la coopta-
cién del proceso de seguimiento por parte de una tendencia particular.

El redisefio del grupo de expertos independientes se realizé a través de
los autos 120y 143 de 2011. En estos autos, la sala convocé a 42 reconocidos
expertos en diversas dreas de la salud. La sala f1j6 cinco 4reas estratégicas en
las cuales necesitaba apoyo técnico y cientifico. Estas dreas correspondian
a los ejes temiticos de la Sentencia T-760: (1) la actualizacién del Plan
Obligatorio de Salud; (2) la crisis financiera del sector salud; (3) barreras
de acceso para prestacion de servicios de salud; (4) cobertura universal y
unificacién de los regimenes contributivo y subsidiado; (5) indicadores de
cumplimiento de las 6rdenes de la Sentencia T-760.

De este modo se constituyeron cinco grupos de expertos, que fueron con-
vocados regularmente a las instalaciones de la Corte Constitucional durante
un periodo de cuatro meses (julio-octubre del 2011). En cada reunién, los
grupos de expertos en salud publica, medicina, epidemiologia, derechos
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humanos, economia de la salud, sociologia, entre otras dreas, deliberaban
entre ellos y con los representantes de la sala en torno a preguntas y asuntos
técnicos que resultaban de especial interés para el proceso de seguimiento
adelantado por la Corte.

La sala convocé a cada uno de los cinco grupos de expertos, compuestos
en promedio por diez personas, a cuatro reuniones durante un periodo de
cuatro meses. Se realizaron mds de veinte reuniones de mas tres horas con
los cinco grupos.

La metodologia seguida por la sala fue la misma para cada una de las
reuniones. Por lo menos cuatro dias antes de la reunién, la Sala de Segui-
miento enviaba por correo electrénico un conjunto de preguntas técnicas
sobre asuntos relativos a la experticia de cada grupo. Cuando era indis-
pensable, la sala enviaba documentos o datos remitidos por entidades del
Gobierno encargadas del cumplimiento de varias érdenes. Por ejemplo, en
varias oportunidades la sala necesit6 apoyo técnico para interpretar archivos
de Excel o de Stata, o conjuntos de datos que segtn el Gobierno incluian
evidencia sobre el cumplimiento de érdenes proferidas por la Sentencia
T-760. Ya en la reunion, el moderador presentaba un memo que contenia
los puntos clave acordados en la reunién previa. Posteriormente, el modera-
dor dirigia la discusién de los expertos con objeto de esclarecer las pregun-
tas técnicas formuladas por la Corte.

Los grupos de expertos brindaron a la Corte soporte técnico fundamen-
tal para evaluar el grado de cumplimiento del Gobierno respecto a varias
6rdenes del fallo T-760. Por ejemplo, los aportes de los expertos fueron
clave para que la sala comprendiera los complejos procedimientos utili-
zados por los prestadores y aseguradores para exigir recobros al FOSYGA.
Asimismo, mostraron a la sala cémo la ausencia de datos epidemioldgicos
confiables impedian al Gobierno hacer una actualizacién integral del pos,
para que asi las drogas y los tratamientos médicos incluidos respondieran a
la “carga de la enfermedad” existente en la poblacién colombiana.

Muchos de estos aportes dieron sustento a varios autos de seguimiento
de la Corte y permitieron que la sala redujera la brecha técnica y cientifica
que la separaba del Ministerio de Salud o de agencias gubernamentales
especializadas.

Adicionalmente, la sala reunié los resultados de todos los grupos de
expertos en un documento técnico que remitié a las instituciones estatales
a cargo del cumplimiento de las 6rdenes del fallo T-760. Algunos de los
resultados incluidos en este documento indicaban que el Gobierno mos-
traba niveles de cumplimiento bajo respecto a varias érdenes proferidas por
la Corte. A partir de estos resultados, el Ministerio de Salud y agencias
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reguladoras, como la crEs, solicitaron al panel que se realizaran reuniones
con objeto de discutir y en algunos casos controvertir los resultados presen-
tados por los grupos de expertos.

Por 1ltimo, durante el segundo semestre del 2011, la sala organizé dos
reuniones con un grupo diverso de pacientes y activistas, con los cuales
discuti6 el grado de cumplimiento del Gobierno respecto a las 6rdenes del
fallo T-760 que obligaban al Gobierno a incorporar mecanismos participa-
tivos y deliberativos para la actualizacién del pos. Aunque a estas reuniones
se invité a un grupo de aproximadamente sesenta personas, comparecieron
mids de ochenta personas a las instalaciones de la Corte. La pregunta princi-
pal que se formul6 en estas reuniones era si la participacién de los pacientes
en el proceso de actualizacién del pos habia cumplido con los pardmetros
fijados en el fallo T-760.

Los resultados de estas reuniones aportaron a la sala amplia evidencia
de que la agencia regulatoria a cargo de la actualizacion del pos (CrEs)
no habia incorporado de manera sustantiva la perspectiva de los pacientes,
usuarios y prestadores del servicio en el proceso de actualizacién del pos.

La metodologia utilizada por la sala para estas reuniones terminé siendo
muy distinta a la implementada en las reuniones con expertos. Aunque se
buscé que todos los participantes expresaran sus opiniones de una manera
sistemadtica, el tamafio de la audiencia condujo a que la sala realizara un foro
abierto donde cada participante podia exponer libremente sus argumentos o
percepciones. Esto dificulté el procesamiento de las conclusiones de estos
eventos pero fortalecid el elemento deliberativo y democratico del proceso de
seguimiento. Como lo sostuvo uno de los participantes de estas audiencias,
en la Corte Constitucional los pacientes y activistas se sentian escuchados
y no instrumentalizados.

Asi como lo hizo con las reuniones de expertos, la Sala de Seguimiento
preparé un documento que sintetizaba las conclusiones a las que llegaron
los pacientes y activistas en sus deliberaciones. Este documento también
se remitié a instituciones como el Ministerio de Salud y la cres. Aunque
es dificil establecer el impacto concreto que tuvo este texto, vale la pena
resaltar que, en el 2012, el Ministerio de Salud decidié retirarle a la crEs
las facultades de actualizacién del pos, transfiriéndolas a una unidad técnica
del Ministerio.

Elimpacto “desestabilizador” del proceso de
seguimiento sobre las politicas publicas

Los autos de cumplimiento proferidos por la Sala de Seguimiento especia-
lizada permitieron que la Corte se convirtiera en un vigilante constante —y
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en ocasiones molesto para el Ejecutivo— de la actuaciones del Gobierno.
Cuando la Sala de Seguimiento registraba que alguna de las instituciones
a cargo del cumplimiento de las érdenes no estaba remitiendo informacién
precisa o confiable, la conminaba a remitir pruebas de su actividad. De este
modo, los autos sirvieron como un insistente recordatorio de que la Corte
no iba a suspender su proceso de seguimiento, y de que estaba tomando
nota del mal desempefio del Gobierno en lo que tocaba a ciertas érdenes.
Esta funcién de vigilante logré que la Corte “desestabilizara”™? a aquellas
instituciones que presentaban grados de cumplimiento deficientes, y en
ocasiones llevé a que el Gobierno tomara medidas concretas para corregir
el curso.

Otro mecanismo “desestabilizador” utilizado por la Sala de Seguimiento
fue el de las audiencias publicas, a las cuales asistieron, en diferentes ocasio-
nes, los ministros de Salud de la administracién Santos (Mauricio Santa-
maria, Beatriz Londofo y Alejandro Gaviria). Estos eventos, que atrajeron
la atencién de la opinién publica y los medios, sirvieron para que diversas
entidades gubernamentales y regulatorias reconocieran que en ciertas dreas
su grado de cumplimiento habia sido deficiente. A su vez, las deliberaciones
que se presentaron en las audiencias llevaron a que sectores de expertos u
organizaciones de la sociedad civil sefialaran con claridad los puntos débiles
del cumplimiento gubernamental. Esta desestabilizacién promovida por las
audiencias publicas condujo a que el Gobierno utilizara estos foros para
comprometerse con politicas publicas orientadas a cumplir cabalmente con
las 6rdenes.

Asimismo, la capacidad de convocatoria de la Corte desestabiliz6 al Go-
bierno y lo impulsé a mejorar su desempefio. Esto fue posible puesto que los
pronunciamientos de la Corte sobre el grado de cumplimiento del Gobierno
estaban basados no sélo en la evidencia recogida por este tribunal, sino en
las conclusiones de grupos de reconocidos expertos que prestaron servicios
de asesoria a la Corte. Adicionalmente, al convocar a grupos de pacientes
y activistas, la Corte permitié que actores cuyas voces no son usualmente
escuchadas hicieran publica su insatisfaccién con el grado de cumplimiento
del Gobierno.

El proceso de seguimiento adelantado por la Corte Constitucional se
convirtié, durante el periodo 2010-2014, en uno de los principales incenti-
vos para la toma de politicas publicas en el sector salud. Por ejemplo, durante

212 El término de “desestabilizacién” institucional es tomado de Roberto Mangabeira
Unger, False Necessity: Anti-Necessitarian Social Theory in the Service of Radical Democracy:
From Politics, a Work in Constructive Social Theory (Verso Books, 2004).
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la primera audiencia publica, el ministro Santamaria anuncié que estaba
a punto de realizar una actualizacién integral del pos, tal como lo habia
ordenado la Sentencia T-760 de 2008. En diciembre del 2011, seis meses
después de esa primera audiencia publica, el Ministerio realizé la primera
actualizacién integral del pos desde que este fue expedido en 1993.

Por otra parte, durante la primera audiencia publica, el ministro Santa-
maria anuncié que estaba preparando la unificacién de los planes de benefi-
cio (Pos) de los regimenes contributivo y subsidiado, con objeto de cumplir
con la orden incluida en la Sentencia T-760 de 2008. Unas semanas antes
de realizarse la segunda audiencia publica —en mayo 7 del 2012—, el
Ministerio de Salud en cabeza de Beatriz Londofio hizo piblico un decreto
por medio del cual se unificaron los dos planes de beneficios.

Adicionalmente, en enero del 2012, el Ministerio de Salud decidié refor-
mular su politica de regulacién de precios de medicamentos. Dicha medida
fue resaltada como indispensable por varios participantes de las audiencias
publicas convocadas por la Sala de Seguimiento. En diciembre del 2013,
bajo la direccién del ministro de Salud, Alejandro Gaviria, el Gobierno
Nacional anunci6 la regulacién de precios de mis de trescientos cincuenta
medicamentos, los cuales se deberian ajustar a los niveles de paises compa-
rables de ingreso medio.*

Pero, sin lugar a dudas, el mayor impacto de la T-760 de 2008 sobre las
politicas publicas de salud se percibié en los dos proyectos de ley con los
cuales la administracién Santos buscé reformar estructuralmente el sistema
de salud colombiano. A continuacién discutiré dichas reformas y estudiaré
hasta qué punto el proyecto de reforma de la administracién Santos respon-
di6 a las 6rdenes estructurales de la Sentencia T-760 de 2008.

La LEy ESTATUTARIA DE 2013

Durante el periodo 2010-2012, la sucesién de dos ministros de Salud no
permitié generar la estabilidad indispensable para promover una reforma
estructural del sistema de salud. Por una parte, el ministro Santamaria estuvo
en el cargo entre agosto del 2010 y enero del 2012. Todavia mds corto fue
el periodo de Beatriz Londofo, quien dirigié el Ministerio entre enero y

septiembre del 2012.

213 Véase “Regulacion de precios a farmacos llega a droguerias”, E/ Tiempo, diciembre
18 del 2013. Disponible en: http://www.eltiempo.com/vida-de-hoy/salud/arTICULO-WEB-
NEW_NOTA_INTERIOR-13297128.html
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La llegada de Alejandro Gaviria al Ministerio, en septiembre del 2012,
se dio con el mandato directo de realizar una reforma estructural al sistema
de salud. Menos de un mes después de su posesién, el ministro Gaviria

anuncié, en una conferencia académica realizada en Cali,?**

su proyecto de
reformar estructuralmente el sistema de salud por medio de una ley estatu-
taria y de una ley ordinaria.

Segun afirmé Gaviria en esa conferencia, el Gobierno propondria al
Congreso una ley estatutaria en la cual se incluyera “la regulacién del dere-
cho fundamental a la salud”. Por otra parte, el Ministerio de Gaviria busca-
ria la aprobacién de una ley ordinaria con la cual se regularian, en palabras
de Gaviria, “asuntos mds operativos e instrumentales”. Segun el ministro, el
proyecto de ley ordinaria era el que tenia vocacién de reformar la Ley 100
de 1993.

Sin embargo, en junio del 2014, el Gobierno retiré el proyecto de ley
ordinaria al no encontrar respaldo en el Congreso. De acuerdo con este
frustrado proyecto de ley, las EPs desaparecerian para ser reemplazadas por
un nuevo tipo de entidades gestoras de salud (GEs). Estas nuevas com-
pafifas, que podrian ser tanto publicas como privadas, ya no operarian
como intermediadoras financieras, esto es, ya no manejarian recursos del
sistema de seguridad social en salud (ssss) pues no recibirian las contribu-
ciones de los afiliados. Una nueva agencia gubernamental, llamada Salud
Mia, concentraria todas las transacciones financieras del sistema de salud
colombiano, incluyendo todos los recursos administrados por el FOsYGA.
Adicionalmente, Salud Mia controlaria toda la informacién de los millones
de afiliados al ssss y se encargaria de desembolsar los recursos para pagar
los servicios de salud provistos por las GEs.

Algunos criticos sefialaron en su momento que Salud Mia seria una
entidad destinada al fracaso puesto que demandaria més capacidad de ges-
tién que la que actualmente puede proveer el Gobierno. Asimismo, estos
analistas sefialaron que Salud Mia seria presa facil de los intereses corruptos
de algunos politicos y burécratas.”® Sin embargo, el ministro Gaviria argu-
ment6 que la forma mds efectiva para controlar el desangre financiero del
sistema de salud colombiano consistia en concentrar la gestién y adminis-

214 “Propuestas concretas para la encrucijada del sistema de salud”, conferencia organi-
zada en Cali por la Universidad 1cEs1, PROESA y el Banco Mundial, octubre 1 del 2012.

215 Véase Juan Gossain, “Esto dice la letra menuda del Proyecto de Reforma de la Salud”,
E! Tiempo, mayo 8 del 2013. Disponible en: http://www.eltiempo.com/politica/reforma-de-
la-salud-por-juan-gossan_12787303-4
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tracién del dinero que fluye por el sistema de salud en cabeza de una tnica
entidad pablica.?®

Por otra parte, si el proyecto de Ley Ordinaria 210 de 2013 hubiera
sido aprobado por el Congreso se habria creado un nuevo plan obligatorio
de salud (llamado Mi Plan). Mi Plan, a diferencia del pos, no especifica-
ria los servicios médicos y medicamentos que las entidades prestadoras y
aseguradoras de salud tendrian que garantizarles a todos los beneficiarios.
Por el contrario, Mi Plan constaria de una lista de aquellos tratamientos y
medicamentos a los cuales los beneficiarios 7o podrian acceder. En otras
palabras, mientras el Pos es una lista de inc/usiones de tratamientos y medi-
camentos, Mi Plan seria una lista de exc/usiones. De este modo, los médi-
cos tendrian en Mi Plan un compendio de tratamientos médicos que no
podrian prescribir sino en casos excepcionales. Esto, a su vez, llevaria a que
los médicos ejercitaran un mayor grado de discrecionalidad para prescribir
aquellos tratamientos que no estdn explicitamente excluidos por el plan de
beneficios.

Pero, como lo mencioné anteriormente, en junio de 2014, este proyecto
de ley ordinaria naufragé definitivamente en su tramite legislativo. Otra
suerte corrié el proyecto de ley estatutaria, que surtié exitosamente su trd-
mite legislativo y de control de constitucionalidad.”” En la conferencia de
Cali en donde el Ministerio de Salud present6 por primera vez este pro-
yecto, Gaviria recordé cé6mo durante el Ministerio de Mauricio Santamaria
el Gobierno propuso una ley estatutaria, la cual “el Congreso la destruyé
en pocas semanas’. Afadié lo siguiente sobre su decisién de impulsar una
nueva version de la ley estatutaria: “Yo llego aqui al Ministerio ya hace cua-
tro semanas y desde entonces nos encontramos con cinco proyectos de ley
estatutaria. Y me encuentro también si se quiere con una promesa politica
del mismo presidente de que el Ministerio iba a acompafiar uno de los
proyectos, el del partido de la U [...] Este era un debate que no podiamos
evadir... Teniamos que retomar el liderazgo intelectual en este tema de ley
estatutaria [...]".

Uno de los puntos mis interesantes de la conferencia de Gaviria fue su
anuncio de que el asesor que estaba orientando la discusién de la ley esta-
tutaria dentro del Ministerio era el exmagistrado de la Corte Manuel José

216 Véase “La creacién de Salud Mia genera controversia”, La Repiiblica, junio 7 del
2013. Disponible en: http://www.larepublica.co/economia/creaci%C3%B3n-de-salud-
m%C3%aDpa-genera-controversia_40297

217 En octubre del 2014, 1a Corte Constitucional finalmente publicé el texto del fallo con
el cual declaré la exequibilidad de la Ley Estatutaria. Véase Sentencia C-313 de 2014.
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Cepeda.?’® No es sorprendente, pues, que con la participacién de Cepeda,
la ley estatutaria aprobada en junio de 2013 por el Congreso se haya fijado
como uno de sus objetivos el cumplimiento del mandato general de la Sen-
tencia T-760 de 2008: incorporar la proteccién del derecho fundamental a
la salud como el eje del sistema de salud.??

Segun Alejandro Gaviria, el fallo T-760 y el proceso de seguimiento
adelantado por la Corte Constitucional fueron un incentivo importante
para la reforma al sistema de salud contenida en la ley ordinaria y esta-
tutaria del 2013. Por una parte, sostiene Gaviria que la importancia de la
Sentencia T-760 en la politica de salud del Gobierno Santos se remonta al
Plan de Desarrollo presentado en el 2010, el cual incorporaba en la seccién
dedicada a las politicas de salud menciones especificas a las 6rdenes de ese
fallo de la Corte.? Pero, por otra parte, el proceso de seguimiento al cum-
plimiento del fallo T-760 fue otro impulso poderoso para la presentacién
de los dos proyectos de reforma. Gaviria considera que la ley estatutaria
es un paso importante en el cumplimiento de las érdenes de la Sentencia
T-760 de 2008, en la medida en que propicia una convergencia entre las
politicas de salud y el derecho fundamental a la salud.?*

En mayo del 2014, un afio después de ser aprobada por el Congreso,
la ley estatutaria fue declarada exequible por la Corte Constitucional por
medio del fallo C-313 de 2014 . En su anilisis, la Corte reforzé todavia mas
los elementos de la norma relativos a la proteccién del derecho a la salud y
al ejercicio de la accién de tutela.

Por ejemplo, el articulo 1° de la ley estatutaria establece que “La presente
ley tiene por objeto garantizar el derecho fundamental a la salud, regularlo y
establecer sus mecanismos de proteccién’. Aunque, para la Corte, la norma
podia regular el derecho a la salud y la accién de tutela, aclaré que dicha

218 Segun Gaviria, “en este debate nos ha estado acompanando Manuel José Cepeda,
exmagistrado de la Corte Constitucional con gran experiencia en este tema, que fue el
redactor de la Sentencia T-760 y que desde el comienzo ha tratado de organizar la discusién
de la ley estatutaria [...]".

219 Para una sintesis de esta ley estatutaria véase la siguiente pagina: http://www.urna-
decristal.gov.co/gestion-gobierno/ley-estatutaria-salud-colombia. El texto de la ley aprobada
puede encontrarse en: http://www.minsalud.gov.co/Paginas/Reforma-a-la-salud-contenido.
aspx

220 Departamento Nacional de Planeacién, “Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014”,
2010. Véase, por ejemplo, la pdgina 371 para una mencién especifica al fallo T-760 de 2008.
Disponible en: https://sinergia.dnp.gov.co/sisMmEG/Archivos/PNp2010-2014%20Tomo%20
1%20cp.pdf

221 Entrevista a Alejandro Gaviria (agosto 6 del 2014).
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regulacién no podia significar una limitacién ni del derecho a la salud ni
de la tutela.

Refiriéndose al articulo 2° de esta norma,?? la Corte consideré que el
“nucleo esencial” del derecho fundamental a la salud estaba constituido por
el acceso a los servicios médicos y por la garantia de las condiciones nece-
sarias para alcanzar el mds alto nivel de salud. Para la Corte, este aparte de
la norma estaba en consonancia con los lineamientos de la Organizacién
Mundial de la Salud (oms) y con la definicién del derecho a la salud conte-
nida en la Observacién 14 del Comité de Derechos Econémicos Sociales y
Culturales. La Corte avalé también las caracteristicas de irrenunciabilidad
y autonomia del derecho fundamental a la salud.

Sin embargo, al revisar otros apartes de la ley es evidente que la Corte
sospechaba que las referencias a la estabilidad presupuestal podian signifi-
car un limite al derecho a la salud y a la tutela.

Por ejemplo, en su articulo 5°, 1a ley establece que “el Estado es respon-
sable de respetar, proteger y garantizar el goce efectivo del derecho funda-
mental a la salud; para ello debera: (i) Adoptar la regulacién y las politicas
indispensables para financiar de manera sostenible los servicios de salud y
garantizar el flujo de los recursos para atender de manera oportuna y sufi-
ciente las necesidades en salud de la poblacién”.

Refiriéndose a este extracto, la Corte advirtié que de conformidad con
su precedente “la sostenibilidad financiera no puede comprender la nega-
cién a prestar eficiente y oportunamente todos los servicios de salud debi-
dos a cualquier usuario”. Para la corporacién es un deber social del Estado
asegurar el acceso de las personas a la red hospitalaria y su financiacién.
Con dichos fundamentos, la Corte consideré que ese aparte de la ley debia
tener una exequibilidad condicionada. Un anilisis similar realizé la Corte
respecto del literal (i) del articulo 6° de la ley en revision, que conllevéd
a declarar la exequibilidad condicionada de la sostenibilidad fiscal como
principio del derecho fundamental a la salud. La Corte establecié que en
dicho aparte la interpretacién de la sostenibilidad fiscal deberia hacerse
entendiéndose como un criterio orientador y no como un principio, aten-

222 Este articulo establecia que “El derecho fundamental a la salud es auténomo e irre-
nunciable en lo individual y en lo colectivo. Comprende 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 adoptard politicas para asegurar la igualdad de trato y oportunidades en
el acceso a las actividades de promocién, prevencion, diagnéstico, tratamiento, rehabilitacién
y paliacién para todas las personas. De conformidad con el articulo 49 de la Constitucion
Politica, su prestaciéon como servicio publico esencial obligatorio, se ejecuta bajo la indelega-
ble direccién, supervision, organizacion, regulacion, coordinacién y control del Estado”.
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diendo las disposiciones del pardgrafo del articulo 334 de la Constitucién
Nacional.?®

Otros apartes de la ley estatutaria que, segtin la Corte, hacian primar
consideraciones presupuestales por encima del derecho a la salud, fueron
encontrados inexequibles. Tal es el caso del pardgrafo del articulo 8° de la
ley, el cual establecia lo siguiente:

Para efectos del presente articulo se entiende por tecnologia o servicio de
salud aquellos directamente relacionados con el tratamiento y el cumplimiento
del objetivo preventivo o terapéutico. Aquellos servicios de cardcter individual
que no estén directamente relacionados con el tratamiento y cumplimiento
del objetivo preventivo o terapéutico, podrin ser financiados, en caso de que
no existiese capacidad de pago, con recursos diferentes a los destinados al
cubrimiento de los servicios y tecnologias en salud, en el marco de las politi-

cas sociales del Estado.

Estim¢ la Corte que al exluirse los servicios de salud “no directamente
relacionados con el tratamiento”, se limitaba de manera irrazonable el
acceso a servicios de salud y, por lo tanto, se vulneraban los derechos de los
pacientes.

MACRO-SONADORES Y MICRO-ESCEPTICOS

Al comparar la ventana reformista que se abrié durante la segunda mitad
del Gobierno de Santos (2012-2014) con la que utilizé el equipo de Juan
Luis Londofio para disefiar e implementar la reforma de la Ley 100 de
1993 (1992-1994), el ministro Alejandro Gaviria sefiala varias diferencias
importantes.?** En primer lugar, sostiene que en 1993 el ministro Londofio
enfrenté una opinién publica, unos grupos de interés y un panorama de
economia politica muy distintos a los que €l encontré veinte afios después.
Al intentar obtener mayorias parlamentarias para las leyes estatutaria y
ordinaria del 2013, Gaviria se confronté con lo que él considera unos “pun-

223 El tenor literal del pardgrafo del articulo 334 de la Constitucién Politica es el
siguiente: “PARAGRAFO. Al interpretar el presente articulo, bajo ninguna circunstancia, autori-
dad alguna de naturaleza administrativa, legislativa o judicial, podré invocar la sostenibilidad
fiscal para menoscabar los derechos fundamentales, restringir su alcance o negar su proteccién
efectiva”.

224 Entrevista a Alejandro Gaviria (agosto 6 del 2014).
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tos de veto” poderosos que terminaron por bloquear el proyecto de ley ordi-
naria con el cual su Ministerio queria reformar aspectos clave del arreglo
institucional de la Ley 100. Entre los grupos de interés que promovieron
estos puntos de veto a la reforma de Gaviria estaban los gremios médicos,
las facultades de medicina, los médicos especialistas y los laboratorios far-
macéuticos transnacionales. Segiin Gaviria, el proyecto de ley ordinaria se
frustré debido, por una parte, a que estos grupos de interés tenian suficiente
capacidad de /obby para persuadir a los congresistas de que la ley ordinaria
no favorecia sus intereses. Pero, por otra parte, Gaviria reconoce que “casé
demasiadas peleas” con actores poderosos como los grupos de especialistas y
las facultades de medicina, quienes movilizaron parte de la opinién publica
en contra del proyecto de ley ordinaria.

En segundo lugar, Gaviria sugiere que la reforma contenida en la ley
ordinaria fracasé pues partia de supuestos muy ambiciosos sobre la posibili-
dad de las politicas de transformar la realidad social. Segtin Gaviria, mientras
Juan Luis Londofio tenia un temperamento reformista experimentalista
y cercano a una visién de “disefio inteligente” de politicas publicas, ¢l es
mids escéptico sobre la posibilidad de que un tecndcrata pueda preveer las
consecuencias indeseadas de una reforma de las dimensiones de la Ley 100
de 1993 o del proyecto de ley ordinaria del 2013. En buena medida, para
Gaviria muchas de las consecuencias indeseadas de la implementacién de la
Ley 100 —que el proyecto de ley ordinaria del 2013 se proponia mitigar o
resolver— se debieron a la visién experimentalista y optimista de Juan Luis
Londoio, quien, pese a haber disefiado una ambiciosa reforma al sistema
de salud, subestimé fenémenos como la elusién de las contribuciones al
sistema de seguridad social, el aumento del empleo informal y su impacto
sobre el crecimiento del régimen contributivo vis & vis al régimen subsi-
diado, todo lo cual frustr6 la correcta implementacién de la Ley 100 de
1993. En otras palabras, Gaviria considera su visién de “micro-escéptico”
contrasta con la perspectiva de “macro-sofiador” de Juan Luis Londofio.

Dentro de esta visién “micro-escéptica”, Gaviria se declara mds incli-
nado a aplicar una serie de reformas gradualistas y focalizadas en lugar de
proponer una macroreforma similar al frustrado proyecto de ley ordinaria.
Un ejemplo de este tipo de reformas gradualistas estd en la reestructuracién
del régimen de control de precios de medicamentos que Gaviria y un grupo
de expertos del Ministerio han venido liderando. Asimismo, para Gaviria,
la ley estatutaria es un marco lo suficientemente amplio como para que de
ahi surja una bateria de reformas gradualistas y focalizadas en sectores con-
cretos del sistema de salud.
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ConNcLUsION

Asi como ocurrié al inicio de la década de los noventa, para inicios del siglo
XXI existia una percepcién generalizada —entre usuarios, médicos, expertos
y operadores de politicas publicas— de que el sistema de salud colombiano
se encontraba al borde del colapso. Pero a diferencia de lo que ocurrié en
la antesala de la Asamblea Nacional Constituyente y de la expedicion de la
Ley 100 de 1993, al inicio del Gobierno Santos el sistema de salud colom-
biano era completamente distinto. El pais no sélo contaba con un nuevo
arreglo institucional y con un conjunto de actores que no existian antes de
1993 —entre ellos las EPs— sino que, como nunca en su historia, el sistema
de seguridad social en salud cubria a la mayoria de los colombianos.

Como lo mostré en este capitulo, la respuesta de la administracién Uribe
(2002-2010) a la crisis del sistema de salud fue intentar limitar el ejercicio
de la tutela en salud. El primer intento frustrado se dio en el 2002, cuando
el ministro de Interior y Justicia de la época, Fernando Londofio Hoyos,
propuso una reforma a la justicia que, entre otras medidas, limitaba la posi-
bilidad de que los ciudadanos pudieran utilizar la tutela para exigir acceso a
servicios médicos y drogas.

En parte como reaccién a los intentos de reforma de la tutela de la
administracién Uribe, la Corte Constitucional profiri6 la Sentencia T-760
en el 2008, con la cual el alto tribunal buscé incentivar al Gobierno a que
tomara medidas regulatorias y de politicas publicas para reformar el sistema
de salud desde una perspectiva de derechos. No obstante, la administracién
Uribe no sélo desatendi6 el llamado de la Corte sino que, en diciembre del
2009, profirié unos decretos de emergencia social que revivian el proyecto
de Londofio de limitar la tutela en salud. Estos decretos de emergencia
fueron declarados inexequibles por la Corte Constitucional, pero tal vez su
efecto mas importante fue que desencadenaron, durante el afio 2010, una
inédita movilizacién social en contra de los intentos de coartar el ejercicio
del derecho a la salud.

Paralelamente, durante el periodo 2008-2013, la Corte Constitucional
profundizé su proceso de seguimiento a las 6rdenes contenidas en el fallo
T-760 de 2008. Este proceso de seguimiento empezé a dar frutos con la
llegada del Gobierno Santos. Uno de sus primeros resultados positivos fue
incentivar al Ministerio de Salud para que cumpliera con 6rdenes como las
relativas a la igualacién de los planes de beneficio, la cobertura universal y la
regulacién del sistema de precios de medicamentos.

No obstante, el mayor logro del proceso de seguimiento adelantado por
la Corte fue el de generar un trasfondo propicio para una reforma estructu-
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ral al sistema de salud, la cual fue acometida por el Ministerio de Alejandro
Gaviria. Aunque parte importante de este reforma fracasé al hundirse el
proyecto de ley ordinaria que reformulaba aspectos sustanciales de la Ley
100, la ley estatutaria sobrevivié el tramite legislativo y el andlisis de cons-
titucionalidad de la Corte.

El avance mds destacable de la ley estatutaria es que declara que la pro-
teccién del derecho fundamental a la salud es el eje principal del sistema
de salud colombiano. Con este giro hacia los derechos fundamentales, los
operadores de politicas publicas hicieron converger las politicas pablicas en
salud con la jurisprudencia sobre el derecho fundamental a la salud desa-
rrollada por la Corte.

Sin embargo, el camino para materializar un sistema de salud basado
en el derecho a la salud es largo e incierto. En el capitulo final de este libro,
dedicado al “futuro del derecho a la salud”, exploro —entre otros asuntos—
el potencial que tiene la Ley Estatutaria de 2013 de servir como guia para
que tanto la politica publica como la jurisprudencia de la Corte Constitu-
cional converjan en una redefinicién del derecho a la salud en Colombia.






El futuro del derecho
a la salud: algunas lecciones
del caso colombiano

En pocos paises del mundo el litigio del derecho a la salud ha tenido efectos
tan transformadores como en Colombia. No sélo miles de personas estin
hoy con vida gracias a la tutela. Adicionalmente, el litigio y la adjudicacién
judicial han acercado las politicas publicas a la defensa del derecho a la
salud —tal como lo pone de relieve la Ley Estatutaria de 2013—. Esta
es una leccién sin duda inspiradora para muchos paises cuyas constitucio-
nes o precedentes judiciales incluyen un derecho a la salud nominal, pero
que no se ha materializado efectivamente en las pricticas sociales ni en la
legislacién. Asimismo, los resultados positivos de la Ley 100 de 1993, espe-
cialmente el crecimiento de la cobertura poblacional, son una muestra de
cémo el disefio creativo de politicas de salud puede transformar un sistema
de seguridad social fallido y limitado a una minoria de beneficiarios, en un
mecanismo de distribucién capaz de diseminar titulaciones de ciudadania
social entre vastos sectores de la poblacién.

Pero, por otra parte, el caso colombiano evidencia cémo la compleja
economia politica que rodea al litigio llevé a que el derecho a la salud se
“farmaceuticalizara” e individualizara, lo cual jugé a favor de los intereses
de la industria farmacéutica pero en contra de la movilizacién social y la
estabilidad financiera del sistema de seguridad social. A su vez, la abrupta
reforma al sistema de salud de 1993 pone de presente los efectos indeseados
del reformismo experimental en un pais con bajas capacidades estatales. A
continuacién haré un balance de las lecciones que deja la trayectoria del
derecho a la salud en Colombia durante el periodo 1991-2014. Sugeriré
que dichas lecciones pueden servir como un mapa de ruta para entender
el futuro del derecho a la salud no s6lo en Colombia sino a nivel mundial.
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TRANSICIONES EPIDEMIOLOGICAS Y DERECHO A LA SALUD

En e12000, el Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de las
Naciones Unidas (cpEesc) profirié la Observaciéon General 14,1a cual define
los componentes del nicleo esencial del derecho a la salud. La Observa-
cién 14 considera —en consonancia con la definicién de la Organizacién
Mundial de la Salud— que “la salud es un derecho humano fundamental
e indispensable para el ejercicio de los demds derechos humanos. Todo ser
humano tiene derecho al disfrute del mds alto nivel posible de salud que le
permita vivir dignamente”.

Aungque con la Observacién 14 el cpesc clarificé algunos aspectos del
nucleo fundamental del derecho a la salud, subsisten muchas dudas sobre
cémo compaginar esta definicién con las realidades de los sistemas de salud
a nivel mundial. Por ejemplo, cuando el cpEsc afirma que los sistemas de
seguridad social deben garantizar el “mads alto nivel posible de salud”a todos
sus ciudadanos, sa qué tipo de servicios y tratamientos médicos se esta refi-
riendo? ;A todos aquellos que incentiven el nivel mas alto de salud entre su
poblacién, independientemente de sus costos?

Estas preguntas son especialmente dificiles de responder si consideramos
las dramadticas transformaciones epidemioldgicas que han experimentado
muchos paises. Cada vez menos puede afirmarse que existen enfermedades
propias del mundo industrializado —como se pensaba del cincer, 1a obesidad
y de las enfermedades transmisibles genéticamente— y otras del mundo en
vias de desarrollo, como las enfermedades tropicales o las infectocontagio-
sas. Por el contrario, enfermedades no transmisibles (ENT) o crénicas como
el cincer, la artritis, la diabetes, la falla renal o hepdatica y los problemas
coronarios empiezan a ganar cada vez mds terreno en paises en vias de
desarrollo como Colombia.

Las mismas Naciones Unidas han alertado sobre la prevalencia de enfer-
medades no transmisibles como el cdncer o la diabetes en el sur global. Asi
lo sostiene un panel de la onU dedicado a este tema: “En este momento hay
siete millones de casos de cdncer diagnosticados en el mundo en desarrollo
y esa cifra aumentard dramdticamente. A menos que actuemos ahora para
prevenir el cincer y otras enfermedades no transmisibles, los proyectos de
caridad para los paises pobres no serdn para desastres o hambrunas, sino
para el tratamiento del cincer” .

225 United Nations Summit on Non-Communicable Dieseases (Ncp), World Cancer
Research Fund, “Once in a Generation Chance for 2.8 million preventable cancers”. Disponi-
ble en: http://www.wcrf.org/pDFs/press_release_werf_unsummit.pdf
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Como lo sugiere este panel de la oNu, la distribucién global de la carga
de la enfermedad estd cada vez mejor dividida entre paises de ingreso alto,
medio y bajo. Esto, lejos de ser una buena noticia, prefigura un preocupante
escenario en donde mientras la carga de la enfermedad global se iguala,
la desigualdad entre sistemas de salud aumenta. Una de las consecuencias
negativas de este fenémeno es que muchos paises de ingreso medio y bajo
no tienen ni tendrdn capacidad para prevenir o tratar las enfermedades no
transmisibles y crénicas que afectan a sectores cada vez mayores de su
poblacién.

El caso de Colombia es una ilustracién poderosa de cémo esta transi-
cién epidemioldgica global hacia las enfermedades no transmisibles (ENT)
y de alto costo puede ejercer una presion fiscal insostenible sobre el sistema
de salud de un pais de ingreso medio, donde, ademds, el litigio del derecho
a la salud ha permitido a miles de personas exigir tecnologias médicas y
farmacos de alto costo para el tratamiento de las ENT como el cincer.

Otra de las lecciones del caso colombiano es que el litigio no es un meca-
nismo éptimo para ordenar el gasto publico en drogas y tratamientos para
enfermedades no transmisibles y enfermedades crénicas de alto costo,
puesto que acciones judiciales como la tutela tienden a fragmentar en miles
de casos individuales lo que deberia ser una politica publica de alcance gene-
ral que racionalice el gasto publico dedicado a la prevencién y tratamiento
de este tipo de condiciones médicas.

Sin embargo, una ensefianza adicional del derecho a la salud en Colom-
bia es que cuando el Ejecutivo y el Legislativo se abstienen de desarrollar
este tipo de politicas, el litigio se convierte en el mecanismo por ‘@efault” para
que los enfermos “de algo costo” exijan tratamientos médicos, de los que
muchas veces depende su vida.

Aunque la solucién de este complejo acertijo de salud publica podria
estar en el disefio de programas preventivos que reduzcan la prevalencia
de enfermedades crénicas y no transmisibles, lo cierto es que actualmente
millones de personas en el sur global requieren tecnologias médicas y far-
macos para el tratamiento del cdncer, la diabetes, la artritis, la enfermedad
coronaria, los problemas psiquidtricos, la obesidad, entre muchas otras.
Cémo garantizar el derecho a la salud de estos pacientes es uno de los retos
mds complejos que enfrentardn en el futuro los sistemas de salud publica a
nivel mundial.
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“Es la economia politica, estapido”™

El caso colombiano ejemplifica las agudas tensiones entre el derecho a la
salud y el acceso a costosas tecnologias médicas producidas por empresas
transnacionales. Tal vez la ilustracién mds poderosa de estas tensiones la
ofrece la industria farmacéutica global.

Segtn célculos de la Organizacién Mundial de la Salud, el mercado
farmacéutico global asciende a trescientos billones de délares anuales, una
cifra que dentro de tres afios llegard a los cuatrocientos billones de délares.
Se estima, ademds, que los diez laboratorios farmacéuticos mds grandes del
mundo (conocidos como Big Pharma) controlan una tercera parte de ese
mercado. Estas diez compaiiias reportan ventas que exceden los diez billo-
nes de ddlares, asi como margenes de ganancia superiores al 30%. Contrario
a lo que se piensa usualmente, estas empresas (seis basadas en los Estados
Unidos y cuatro en Europa) invierten una tercera parte de sus ganancias en
el marketing y en la promocién comercial de sus productos, cifra que dobla
sus inversiones en investigacién y desarrollo cientifico (también conocidas
como Research and Development o REFD) de nuevos productos.??”

Este hecho bésico de economia politica es, aunque parezca paradéjico,
obviado por un sector importante de la literatura especializada en el dere-
cho a la salud. En muchos de estos textos, el derecho a la salud pareciera
existir en un mundo en donde los pacientes y los sistemas de seguridad
social acceden gratuitamente a productos y servicios de salud.

Sin embargo, esta perspectiva rifie con la realidad de millones de personas
y de la mayoria de sistemas de salud. Debido a su alto costo, el acceso a tec-
nologias y productos farmacéuticos estd vedado para millones de pacientes
de ingresos bajos. A su vez, los precios elevados de estos productos llevan a
que muchos sistemas de salud de paises tanto desarrollados como en vias de
desarrollo tengan que invertir porcentajes elevados de su gasto publico para
adquirirlos, o simplemente negarles a sus beneficiarios el acceso a dichas
tecnologias. Como lo sostuvo en el 2010 Sir Michael Rawlins, director del
Instituto Nacional de Salud Inglés (tal vez el mejor del mundo) entre 1999
y el 2013, “Ningun sistema de salud del mundo tiene suficientes recursos

226 La frase “es la economia, estipido” es atribuida a James Carville, asesor de la primera
campaiia presidencial de Bill Clinton. El tema de la economia era, segin Carville, uno de
los tres puntos que la campafia de Clinton no debia olvidar. Los otros dos eran la reforma al
sistema de salud y la necesidad de cambio versus la continuidad de ciertas politicas.

227 Véase wHo, “Pharmaceutical Industry”. Disponible en: http://www.who.int/trade/
glossary/story073/en/
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para garantizar a todos sus ciudadanos el mas alto nivel posible de servicios
de salud; cualquiera que piense lo contrario estd viviendo en las nubes (c/oud
cuckoo land)”

Un caso reciente que ilustra estas tensiones es el de Sovaldi®, un medica-
mento para el tratamiento de la hepatitis C producido por el laboratorio
farmacéutico estadounidense Gilead. Aunque la comunidad cientifica
considera que este medicamento es mucho mds efectivo que su alternativa
terapéutica (el Interfer6n),” sus altos costos han llevado a que los sistemas
de salud de los Estados Unidos y de la Unién Europea anuncien que no
cuentan con recursos suficientes para pagar los tratamientos con Sovaldi®,
los cuales podrian llegar a costar mds de ciento cincuenta millones de pesos
por paciente.?® Mids recientemente, la Agencia Europea del Medicamento
criticé a Gilead por los altos precios del Sovaldi® y anuncié que ningin
sistema de salud europeo estaria en capacidad de garantizar este firmaco a
su poblacién infectada.!

En Colombia, por el contrario, es altamente probable que muchos
pacientes infectados con hepatitis C puedan exigir esta droga a través de la
tutela. ;Es esta una buena o mala noticia? Depende de la perspectiva desde
donde se mire.

Por una parte, el caso colombiano es un ejemplo a emular pues ilustra
cémo la préctica de los derechos ha permitido que pacientes vulnerables
obtengan tratamiento médico de alta tecnologia —como el Sovaldi®—, del
que no pocas veces dependen sus vidas.

Pero, por otra parte, no todo son buenas noticias. Como lo sugiere este
texto, la trayectoria del derecho a la salud en Colombia muestra también
que el crecimiento acelerado del litigio puede tener como trasfondo una
problemitica de economia politica en donde ciertos actores con intere-
ses —laboratorios farmacéuticos, intermediarios, litigantes oportunistas,
etc.— instrumentalizan acciones judiciales, como la tutela, para comercia-
lizar medicamentos de alto costo, los cuales terminan siendo pagados con
recursos publicos.

228 Michael D. Rawlins, “Commentary: The Death of Clinical Freedom”, en Infernational
Journal of Epidemiology (2011) 40 (4): 859-861.

229 Troyen Brennan y William Shrank, “New Expensive Treatments for Hepatitis C
Infection”, zanm4, 2014.

230 Steve Miller, “The Sovaldi Tax: Gilead Can't Justify The Price It’s Asking For
Hepatitis C Therapy”, Forbes, junio 17 del 2014.

231 “Precios desmesurados: El elevado coste del nuevo farmaco contra la hepatitis C
impide tratar a millones de pacientes”, E/ Pais, Madrid, 21 de julio del 2014. Disponible en:
http://elpais.com/elpais/2014/07/20/0pinion/1405866743_596882.html
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Una economia politica de este tipo puede desfigurar el derecho a la salud
al convertirlo en una herramienta no sélo para la promocién comercial de
medicamentos como el Sovaldi®, sino para satisfacer el consumo conspicuo
de pacientes que quieren acceder a los medicamentos del mismo modo
como se accede a productos exclusivos de marca. Asimismo, el énfasis en
el acceso a medicamentos de marca puede tener un impacto perverso en
la decisién judicial. Tal como lo mostré un estudio de la Universidad de
los Andes, tanto los jueces de primeras instancias como también la Corte
Constitucional favorecen el acceso a medicamentos de marca, atin cuando
existen alternativas genéricas.”?

Pero tal vez uno de los efectos mds perversos de esta economia politica
es lo que llamo en este libro la “farmaceuticalizacién” del derecho a la salud.
Con este término quise explicar cémo la percepcién de que el derecho a
la salud se satisface principalmente con el acceso a productos farmacéuti-
cos de marca, puede desdibujar concepciones de la salud que enfatizan su
aspecto preventivo o de salud publica. Asimismo, en este libro mostré cémo
la “farmaceuticalizacién” en Colombia ha fragmentado y debilitado la
movilizacién social en torno al derecho a la salud.

Como lo sefala la propia oms, “existe un conflicto inherente entre los
objetivos de negocios legitimos de los productores y las necesidades socia-
les, médicas y econémicas de los sistemas de salud”.?*® Cémo atenuar la
tensién entre los objetivos de salud publica de un pais y la economia politica
que enmarca el acceso a tecnologias y medicamentos es uno de los grandes
retos de los sistemas de salud a nivel global.

No obstante, como lo mostré el Decreto 1782 de 2014, firmado por el
presidente Santos y disefiado por un grupo de expertos bajo la direccién de
Alejandro Gaviria, los paises del sur global pueden ejercer su soberania
de politicas publicas con objeto de reducir los precios de medicamentos de
alta gama y garantizar, de este modo, objetivos de salud publica.

LLOos DETERMINANTES SOCIALES DEL DERECHO A LA SALUD:
PENSANDO EL DERECHO A LA SALUD ‘R{O ARRIBA”

Desde por lo menos el siglo x1x, la comunidad cientifica ha demostrado
la estrecha relacién entre la posicién social, las condiciones econémicas

232 Andia, Téllez y Lamprea, “Right-to-Health Adjudication: The Case of Branded
versus Generic Drugs”.
233 Ibidem.
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y el estado de salud de las personas.”* Sin embargo, durante los dltimos
diez afios el estudio de los determinantes sociales de la salud ha adquirido
mayor relevancia para el disefio de politicas publicas de salud tanto a nivel
nacional como internacional. Esta creciente influencia del discurso de los
determinantes sociales se debe, en gran parte, a la labor de divulgacién de
este concepto hecha por la Comisién sobre Determinantes Sociales de la
Salud de la oms.%°

Como lo sugieren varios epidemiélogos y salubristas publicos, los sis-
temas de salud a nivel mundial tratan las enfermedades de su poblacién
“rio abajo”, es decir, ya cuando la persona estd enferma y el Estado debe
invertir cuantiosos recursos en tratamientos médicos. Si buscdramos tratar
o prevenir las enfermedades “rio arriba”, esto es, atacando los determinan-
tes sociales de la salud, tendriamos —sugieren estos expertos— nimeros
menores de personas enfermas asi como sistemas de salud menos desiguales
y mds viables financieramente.?%

Este imagen del rio es también aplicable al derecho a la salud en
Colombia, donde litigantes, jueces y operadores de politicas publicas han
practicado el derecho a la salud “rio abajo”, obviando los determinantes
sociales de este derecho. Sin embargo, el hecho que la Ley Estatutaria de
2013 haya introducido una visién “rio arriba” del derecho a la salud ofrece
una alternativa prometedora para enfrentar las profundas contradicciones
del derecho a la salud en Colombia.

En este libro sugeri que Colombia es un pais donde la economia politica
de la salud ha tenido un impacto negativo en las pricticas de litigantes y
activistas. Pero también es un lugar donde la intervencién de las cortes y
del legislador parece ofrecer soluciones imaginativas para reconfigurar el
derecho a la salud. Por ejemplo, la Ley Estatutaria de 2013 en su articulo
90 establece que es obligacién del Estado no sélo garantizar el derecho
a la salud de los individuos, sino implementar politicas para eliminar los
determinantes sociales que impiden el goce efectivo del derecho a la salud.

Por determinantes sociales entiende esta norma “aquellos factores que
determinan la aparicién de la enfermedad, tales como los sociales, econé-
micos, culturales, nutricionales, ambientales, ocupacionales, habitacionales,

234 Alec Irwin y Elena Scali, “Action on the Social Determinants of Health: Learning
from Previous Experiences”, 2005.

235 Véase la pdgina web de la Comisién sobre Determinantes Sociales de la Salud de la
oms en: http://www.who.int/social_determinants/thecommission/finalreport/es/

236 Rishi Manchanda, The Upstream Doctors (Ted Books, 2013); Paul Farmer, Pathologies
of Power: Health, Human Rights, and the New War on the Poor, California Series in Public
Anthropology 4 (Berkeley: University of California Press, 2003).
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de educacién y de acceso a los servicios publicos, los cuales serdn financia-
dos con recursos diferentes a los destinados al cubrimiento de los servicios
y tecnologias de salud”.

Los casos del cincer y del vin/sipa ofrecen ejemplos elocuentes de
cémo el abandono de un concepto del derecho a la salud estrictamente
individual y la incorporacién de una perspectiva de determinantes sociales
puede tener efectos deseables en la salud publica colombiana. Por ejemplo,
si el Gobierno implementara programas efectivos para reducir el impacto
de la degradacién ambiental en el aumento de casos de cidncer en ciertas
regiones del pais, es esperable que a la vuelta de unas décadas disminuyera
el gasto puablico en costosos medicamentos biotecnolégicos para el trata-
miento de esta enfermedad.”’

Anal6égamente, si el Gobierno se tomara en serio el impacto de los deter-
minantes educativos en la infeccién del viH/siDA, es probable que con la
implementacién de programas bien disefiados sobre salud sexual en los
colegios y establecimientos publicos disminuyera el nimero de casos indi-
viduales de viH/s1DA.?*

Sin embargo, la incorporacién de los determinantes sociales del derecho
a la salud no es sélo un reto para el Ejecutivo y el Legislativo sino también
para los jueces. Aunque el fallo T-760 de 2008 describié algunos de los
determinantes institucionales y regulatorios de la violacién del derecho a
la salud, todavia es muy incipiente la discusién de la Corte Constitucional
sobre otros determinantes sociales de la salud. Por ejemplo, en la Senten-
cia T-760 de 2008 no se menciona el vinculo estrecho que existe entre la
degradacién ambiental y la violacién del derecho a la salud de millones de
colombianos.

No obstante, este reto ha sido asumido por otras cortes tales como el
Tribunal Administrativo de Cundinamarca y por el Consejo de Estado. En
dos fallos de reforma estructural, el Tribunal Administrativo de Cundina-

237 Un ejemplo de este tipo de politicas publicas que buscan mitigar los determinantes
ambientales en la prevalencia del cdncer es el “Plan Nacional para el Control del Céncer en
Colombia 2012-2020” del Ministerio de Salud. Disponible en: http://www.minsalud.gov.co/
Documentos%20y%20Publicaciones/Plan%20nacional%20para%20el%20control %20del%20
c%C3%A1ncer%20en%20Colombia.pdf

238 Un ejemplo de este tipo de politicas que buscan combatir los determinantes educa-
tivos y culturales en la incidencia de enfermedades de transmisién sexual como el viH es el
“Programa de educacién para la sexualidad y la construccién de la ciudadania” del Ministerio
de Educacién Nacional. Disponible en: http://www.colombiaaprende.edu.co/html/produc-
tos/1685/w3-article-286932.html
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marca? y el Consejo de Estado?® profirieron 6rdenes para que diversas
agencias del Estado a nivel nacional, departamental y municipal tomaran
medidas orientadas a descontaminar el rio Bogot4, donde estd ubicada apro-
ximadamente un 20% de la poblacién colombiana y en donde transcurre un
28% de la actividad econémica del pais.?*!

El énfasis de estos fallos de la jurisdiccién administrativa no estd en los
derechos individuales de los accionantes, por el contrario, el acento de estas
sentencias se pone en los derechos colectivos afectados por la contaminacién
del rio Bogota. Para el Tribunal Administrativo de Cundinamarca existe un
vinculo estrecho entre dafio ambiental difuso, derecho a la salud y derecho
a la salubridad publica. De acuerdo con esta corte, cuando el juez protege a
una comunidad del dafio ambiental estd salvaguardando simultineamente
derechos individuales como el derecho a la salud y derechos colectivos
como el derecho a la salubridad publica. Para estos jueces, “cuando la salud
de todo un conglomerado social resulta afectada por la contaminacién del
medio ambiente, por ende, lo estd también la salubridad publica”.*

De este modo, al enmarcar el caso de la contaminacién del rio Bogota
como un “dafio ambiental difuso” que afecta los derechos colectivos —espe-
cialmente el derecho a la salubridad publica— de millones de individuos, el
Tribunal Administrativo de Cundinamarca enfatiza que su fallo no puede
entenderse como una reparacién a un nimero determinado de individuos
afectados por el dafio ambiental que interpusieron acciones populares sino
como un “desagravio para la misma naturaleza, por lo que pasé a convertirse
en una catédstrofe ecoldgica, la que nosotros los mismos jueces con potestad
jurisdiccional del Estado para resolver el conflicto hemos debido solucionar
a su debido tiempo”. Pese a que en su parte resolutiva el fallo condena al
pago de un incentivo de cincuenta salarios minimos a favor de un grupo de
accionantes, la sala es enfitica al sostener que “no ha sido la diligente activi-
dad del apoderado la que ha llevado a la toma de decisiones como las que se
adoptardn en esta sentencia, sino la ingente labor de esta corporacién para
buscar un remedio en forma definitiva a la contaminacién del rio”.

239 Tribunal Administrativo de Cundinamarca, Seccién Cuarta, Subseccién “B”, Accién
Popular No. 01-479, 25 de agosto del 2004, magistrada ponente Nelly Yolanda Villamizar.

240 Consejo de Estado, Sala de lo Contencioso Administrativo, Seccién Primera, Accién
Popular, 28 de marzo del 2014, magistrado ponente Marco Antonio Velilla.

241 Centro de Investigacién en Acueductos y Alcantarillados (c1acua), Facultad de
Ingenierfa, Universidad de los Andes, “Mejoramiento de la calidad ambiental del Embalse del
Muiia - Informe Final”, 2004.

242 Tribunal Administrativo de Cundinamarca, Seccién Cuarta, Subseccién “B”, Accién
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Una caracteristica destacable de estos fallos es que, al estar basados en
acciones judiciales colectivas tales como las populares o de grupo, pueden
identificar los determinantes sociales que inciden en la vulneracién de este
derecho. Por otra parte, el proceso de acciones populares y de grupo, tal
como ha sido definido en la Ley 472 de 1998, ofrece mecanismos de “segui-
miento” a las politicas piblicas mucho mds consolidados que los desarrolla-
dos por la Corte Constitucional.

Esta aproximacién al derecho a la salud, la cual enfatiza las titulaciones
colectivas y los determinantes sociales —particularmente los ambientales—,
es una de las rutas mas promisorias que podria tomar el derecho a la salud
en el futuro. En este sentido, la Corte Constitucional colombiana deberia
tomar atenta nota de la jurisprudencia sobre el derecho a la salud como
titulacién colectiva que vienen desarrollando el Tribunal Administrativo
de Cundinamarca y el Consejo de Estado. Esto es especialmente impor-
tante si se tiene en cuenta que la Ley Estatutaria de 2013 en su articulo
15 (paragrafo 2°) establecié que la accién de tutela procederd no sélo para
garantizar los derechos de los individuos, sino que también se podra inter-
poner contra sentencias administrativas que decidan demandas de nulidad
y otras acciones contencioso administrativas. Este paragrafo de la ley, el cual
tue declarado exequible por la Corte Constitucional en la Sentencia C-313
de 2014, abre para la tutela un amplio panorama de casos en los cuales el
derecho a la salud puede ser protegido cuando, por ejemplo, se demuestre
que una afectacién al medio ambiente —como la contaminacién del rio
Bogoté— esta causando efectos negativos en la salud publica de una regién.

Pero los retos que plantean los determinantes sociales de la salud son
todavia mds amplios, ya que tocan temas como la desigualdad y la distribu-
cién de recursos en Colombia. En efecto, la definicién de los determinantes
sociales incluida en la Ley Estatutaria de 2013 y en la literatura de punta
estd estrechamente relacionada con conceptos como los de desigualdad e
inequidad. Por ejemplo, el articulo 9° de la Ley Estatutaria de 2013 men-
ciona que “Es deber del Estado adoptar politicas publicas dirigidas a lograr
la reduccién de las desigualdades de los determinantes sociales de la salud
que incidan en el goce efectivo del derecho a la salud [...]”. En otro aparte,
el articulo 9° sostiene que “Estas politicas estardn orientadas principal-
mente al logro de la equidad en salud”.

La epidemiologia ofrece una amplia caja de herramientas para desincen-
tivar los determinantes sociales que causan un acceso inequitativo a la salud.
Sin embargo, el abordaje de los determinantes sociales de la salud contenidos
en la Ley Estatutaria no puede hacerse tinicamente desde una perspectiva
epidemiolégica. Por el contrario, analizar los determinantes sociales que
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afectan la equidad en salud implica también realizar juicios de valor sobre
lo que en una sociedad se considera justo o no. De este modo, la literatura
sobre los determinantes sociales de la salud que proviene de disciplinas
como la ética o la teoria de la justicia puede iluminar, todavia mds que la
epidemiologia, el alcance de los determinantes sociales incluidos en la Ley
Estatutaria.

Desde perspectivas contrastantes, autores como Norman Daniels y
Michael Marmot han buscado establecer distinciones analiticas vélidas
entre, por una parte, desigualdades en salud aceptables, y, por otra parte,
desigualdades inaceptables. Para Daniels, los determinantes sociales de la
salud hacen parte de un debate mas amplio sobre la justicia distributiva.?*
En diversos articulos y libros, Daniels explora los factores distributivos que
hacen que una desigualdad en salud sea justa o no.* Apoyindose en la
teoria de la justicia de John Rawls, Daniels sugiere que una distribucién
justa de los recursos en la sociedad que conduzca al bienestar social también
llevard a resultados justos en salud. En este sentido, si una desigualdad en
salud persiste luego de un proceso justo de distribucién de recursos, serd
entonces una desigualdad justificable, esto es, no se tratard de una inequi-
dad. Por el contrario, si una sociedad —como la colombiana— presenta
desigualdades en salud que no responden a un proceso justo de distribu-
cién de recursos, entonces puede considerarse que dichas desigualdades
son injustificadas y, por lo tanto, constituyen inequidades que deben ser
eliminadas. Segin Daniels, para eliminar dichas inequidades en salud es
preciso que la sociedad y los tomadores de politicas piblicas lleven a cabo
una redistribucién equitativa de los recursos con los que cuenta una nacién.

A diferencia de Daniels, para Michael Marmot —quien presidié la
Comisién sobre Determinantes Sociales de la Salud de la oms— reducir las
inequidades sociales no necesariamente reduce las inequidades en salud.?*
En este sentido, eliminar la mala distribucién de recursos para asegurar que
todos estemos en un nivel similar no elimina automdticamente las inequi-
dades en salud.?* Marmot sugiere que ademds de la distribucién de los
recursos en la sociedad y el bienestar social, los determinantes sociales de la
salud responden a las capacidades de los individuos y a aspectos biolégicos

243 Daniels, Just Health: Meeting Health Needs Fuirly, p. 81.

244 Ibidem, p. 83.

245 Sarah Boseley, “Michael Marmot: Leader in the Social Determinants of Health”, Zhe
Lancet 372, No. 9650 (2008): 1625.

246 Michael Marmot, “Social Determinants of Health Inequalities”, 7he Lancet 365, No.
9464 (2005): 1099-1104.
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y mentales que suelen escaparse de la esfera de la justicia social y la distri-
bucién de recursos que tanto interesa a autores como Daniels.?

Este tipo de debates académicos plantean profundas preguntas. Por
ejemplo, scudles son las politicas publicas que deben tomar el Ejecutivo y
el Legislativo para mitigar los determinantes sociales que incentivan las
profundas inequidades en salud en Colombia? ;Se trataria, como lo sugiere
Daniels, de reformular desde sus bases la forma como se distribuyen los
recursos en nuestra sociedad, por ejemplo, desde el marco de la mesa de
didlogos de La Habana o a través de una asamblea constituyente? ;O debe-
rian disefiarse politicas ptblicas menos ambiciosas que una redistribucién
de recursos y mds focalizadas en aumentar las capacidades humanas de la
poblacién a través de una perspectiva epidemiolégica?

EL PROCESO DE SEGUIMIENTO DE LA CORTE CONSTITUCIONAL:
EVITANDO UNA “ESPERANZA VACIA”

Una de las lecciones mds importantes que reporta el caso colombiano es
que los jueces y tribunales pueden ser el motor de politicas publicas de salud.
Por ejemplo, la Sentencia T-760 de 2008 y su proceso de seguimiento han
generado incentivos poderosos para que el Gobierno y el Congreso rees-
tructuren el sistema de salud desde una perspectiva de derechos.

Pero en gran parte debido a la legitimidad de la Corte Constitucional
entre la opinién publica y los pacientes, un proceso de seguimiento como el
que he estudiado aqui genera expectativas desproporcionadas. Estas expec-
tativas pueden llevar a una situacién de “esperanza vacia”* entre pacien-
tes, profesionales de la medicina, activistas y expertos que ven en la Corte
Constitucional un motor de transformacién social en el drea de la salud.

Son varias las lecciones que se pueden invocar para fortalecer el proceso
de seguimiento adelantado por la Corte y evitar, de este modo, un fené-
meno de “esperanza vacia’.

En primer lugar, el proceso de seguimiento de la Corte debe ser capaz
de ajustarse a la cambiante agenda de politicas publicas del Gobierno. Este

247 Sridhar Venkatapuram y Michael Marmot, “Epidemiology and Social Justice in
Light of Social Determinants of Health Research”, Bivethics 23, No. 2 (2009): 79-89.

248 El término “esperanza vacia” se le debe a Rosenberg, quien lo utiliz6 para referirse
a las expectativas de transformacién social no cumplidas por la jurisprudencia de derechos
civiles de la Corte Suprema estadounidense. Véase Gerald Rosenberg, The Hollow Hope: Can
Courts Bring about Social Change?, 22 ed. (Chicago: University of Chicago Press, 2008).
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es un reto considerable atn para un tribunal tan sofisticado como la Corte
Constitucional colombiana. La Ley Estatutaria de 2013, pero sobre todo la
frustada ley ordinaria, mostraron cémo los operadores de politicas publicas
pueden dar giros radicales en una direccién no anticipada por la Corte. De
la asimilacién de estos cambios de agenda por parte de los magistrados
depende que su proceso de seguimiento no esté constantemente a la zaga
de las decisiones del Ejecutivo.

El proceso de seguimiento evidencia cémo la convocatoria de grupos de
expertos y pacientes permitié que la Corte cerrara muchas de las asimetrias
de informacién y experticia que jugaban a favor de las agencias gubernamen-
tales y regulatorias especializadas en el sistema de salud. En buena medida,
esta apertura hacia la experticia de académicos, profesionales independien-
tes y miembros de organizaciones de la sociedad civil es la herramienta
mids indicada para que la Corte pueda reaccionar a los giros abruptos de las
politicas de salud que el Gobierno puede dar en cualquier momento.

En segundo lugar, la Corte Constitucional debe evitar un proceso de
seguimiento sin “cierres cognitivos”. Con esto quiero decir que la Corte
debe responder a las siguientes preguntas: ;Cudndo se debe declarar cum-
plida o incumplida una orden proferida por la Sentencia T-760 de 2008?
¢En qué punto se debe declarar concluido el proceso de seguimiento?

Los problemas que conlleva la falta de un “cierre cognitivo”en el proceso
de seguimiento estin patentes en la produccién de autos por parte de la
sala. Como lo mostré en el capitulo anterior, sélo en el 4% de los casos del
total de autos proferidos (189), la sala ha llegado a una conclusién sobre el
grado de cumplimiento de una orden por parte del Gobierno.

Llegar a decisiones concluyentes en procesos de seguimiento como el
adelantado por la sala de la Corte es sumamente dificil. Sin embargo, la
incertidumbre que genera un proceso de seguimiento cuyo inicio se conoce
pero cuya conclusién puede tardar décadas genera un gran desgaste para un
tribunal. En este sentido, con la Ley Estatutaria de 2013, la Corte tiene una
oportunidad tnica para declarar como “cumplidas” o “incumplidas” varias
de las 6rdenes del fallo T-760 y llegar asi a un “cierre cognitivo” en su pro-
ceso de seguimiento.

LITIGANTES, ACTIVISTAS Y CLIENTES ENCUBIERTOS:
ENFRENTANDO LOS CONFLICTOS DE INTERES

A partir de un trabajo de campo con activistas y litigantes, este texto presentd
evidencia sobre el efecto nocivo que han tenido las relaciones financieras
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entre organizaciones de pacientes y la industria farmacéutica tanto trans-
nacional como nacional. Una de las lecciones que arroja el caso colombiano
es que la profundizacién de estos vinculos econémicos generé una tension
no resuelta en la prictica del litigio y activismo del derecho a la salud. En
este texto sugeri que dicha tensién se da entre el compromiso de activistas y
litigantes con la causa politica e ideolégica que comparten con sus clientes
“descubiertos” —esto es, con los pacientes de “alto costo”— y las relaciones
financieras que los atan a sus clientes “encubiertos” —los laboratorios far-
macéuticos que buscan promocionar sus productos a través del litigio.

Esta compleja economia politica no es de ningtin modo un fenémeno
exclusivamente colombiano. Por el contrario, segiin varios estudios comen-
tados por Rose,?* la mayoria de organizaciones de pacientes a nivel mun-
dial recibe financiacién de laboratorios farmacéuticos. Pero, asi como ocurre
en Colombia, en muy pocos paises las organizaciones de pacientes o los
laboratorios hacen transparentes estos nexos financieros. No obstante, las
cifras disponibles sugieren que estos vinculos econémicos son profundos y
problemiticos.

De manera general, Marcia Angell ha rastreado los preocupantes vin-
culos financieros que unen a las grandes compaiifas farmacéuticas con la
academia médica, las organizaciones de pacientes y las publicaciones cien-
tificas especializadas.”® Un estudio muestra que tras transparentar (hacer
disclosure) sus presupuestos, varias organizaciones de pacientes estadouni-
denses revelaron que el laboratorio Eli Lilly les doné us$3.211.144 tan s6lo
durante la primera mitad del 2007. En su proceso de transparencia, estas
organizaciones reconocieron que “esta financiacién estaba alineada con los
areas de interés terapéutico de la compaiiia [...] neurociencia, endocrino-
logia, y oncologia recibieron el 94% de las donaciones de Lilly”.** Otro
estudio establecié que la Asociacién Americana del Corazén recibié hasta
veintitrés millones de délares de la industria farmacéutica, mientras que la
Alianza para el Apoyo a la Depresién y la Bipolaridad reporté que mas de
la mitad de su financiacién provino de la industria farmacéutica.?

249 Susannah L Rose, “Patient Advocacy Organizations: Institutional Conflicts of Interest,
Trust, and Trustworthiness”, The Journal of Law, Medicine & Ethics 41, No. 3 (2013): 680-87.

250 Marcia Angell, The Truth about the Drug Companies: How They Deceive Us and What to
Do about It, edicién revisada y actualizada (Nueva York: Random House Trade Paperbacks,
2005).

251 Sheila M. Rothman ez a/., “Health Advocacy Organizations and the Pharmaceutical
Industry: An Analysis of Disclosure Practices”, American Journal of Public Health 101, No. 4
(2011): 602-9.

252 Jessica Marshall y Peter Aldhous, “Swallowing the Best Advice?”, New Scientist 192,
No. 2575 (2006): 18-22.
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Como lo sostiene Rose, cualquier estrategia para resolver conflictos
de interés entre organizaciones de pacientes y laboratorios farmacéuticos
debe involucrar el principio de la confianza. En palabras de esta autora,
las organizaciones deben obtener la confianza de sus pacientes por medio
de un proceso de transparencia de sus vinculos financieros con la industria
farmacéutica. Sin embargo, la misma Rose advierte que la transparencia
conlleva sus propios riesgos, ya que “puede incrementar el riesgo de dafio
para sus afiliados, especialmente para aquellos que no saben que los inte-
reses de otra entidad [los laboratorios] estdn por encima de sus propios
intereses como pacientes”.”3 Pero pese a estos posibles efectos colaterales,
s6lo a través de ejercicios de transparencia, las organizaciones de pacientes y
litigantes —como las estudiadas en este texto— podrian eliminar cualquier
suspicacia sobre el tipo de activismo, apoyo y servicios de asesoria legal que
brindan a sus pacientes.

Son por lo menos cuatro las estrategias que se podrian implementar
para robustecer la confianza que tiene la ciudadania en las organizaciones
de pacientes.

La primera estrategia es la mds intervencionista. En su versién mds
radical, varios autores proponen limitar las contribuciones financieras por
parte de los laboratorios a las organizaciones de pacientes. Rothman ez al.
proponen, por ejemplo, que estas organizaciones no deberian obtener mds
de un 25% de sus fondos de contribuciones de la industria farmacéutica.>*
Adicionalmente, los laboratorios no podrian tener ningtn tipo de influen-
cia en la forma como se invierte este 25%. No obstante, como lo argumen-
taban varios litigantes y activistas que participaron en mi investigacién, en
la mayoria de casos las Unicas entidades interesadas en ofrecer financiacién
para organizaciones de pacientes son los laboratorios. Sin los fondos pro-
venientes de la industria farmacéutica es muy probable que la mayoria de
estas organizaciones de pacientes —especialmente las que se especializan
en cancer, VIH/SIDA y enfermedades “raras”™— no pudieran ofrecer paquetes
de servicios gratuitos a sus beneficiarios. Por lo tanto, pese a ser una estra-
tegia atractiva, no seria practicable.

La segunda estrategia consistiria en expedir regulacién para separar, en
las organizaciones de pacientes, el drea financiera del drea de activismo, liti-
gio y atencién a los afiliados. Con esta medida se evitaria que las perso-
nas que trabajan directamente con los pacientes fueran influenciadas por

253 Rose, “Patient Advocacy Organizations: Institutional Conflicts of Interest, Trust, and
Trustworthiness”.

254 Rothman ef al., “Health Advocacy Organizations and the Pharmaceutical Industry:
An Analysis of Disclosure Practices”.
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los intereses comerciales o financieros de los laboratorios financiadores.
Pero, como lo anota Rose, esta estrategia seria viable unicamente para
las organizaciones de pacientes de gran escala como la Asociacién Ameri-
cana del Corazén o, en menor medida, la Liga Colombiana contra el Cin-
cer. Para la mayoria de organizaciones de pacientes —como las estudiadas
aqui— esta estrategia no seria de utilidad, ya que, debido a su tamafio
—pequefio o mediano—, los roles de los cargos directivos de estas orga-
nizaciones mezclan la labor financiera con las del activismo, el litigio y la
atencién directa a los pacientes.

La tercera estrategia apunta a una autoregulaci(')n por parte de las orga-
nizaciones de pacientes. Para hacer mds transparente el origen de sus fondos
y la relacién con laboratorios, las organizaciones de pacientes podrian cons-
tituir mecanismos tales como comités externos de expertos independientes
que evaluaran posibles conflictos de intereses con las empresas financia-
doras. De encontrarse algin tipo de conflicto, el comité recomendaria a la
organizacién no aceptar una determinada fuente de ingresos. No obstante,
como muchas estrategias de autoregulacion, esta pareciera abocada al fra-
caso. En la mayoria de casos, las organizaciones de pacientes tendrian pocos
incentivos para “amarrarse al méstil” de un panel independiente de expertos
que podria limitar sus fuentes de financiacién. En el caso de existir, es factible
que estos comités no fueran tan independientes sino que sus nombramien-
tos se hicieran entre personas cercanas a las directivas de la organizacién.

La cuarta aproximacién para generar mds transparencia consiste en que
el Ejecutivo, el Legislativo o agremiaciones del sector médico con capa-
cidad sancionatoria expidieran una serie de regulaciones que obligaran a
las organizaciones de pacientes a hacer transparencia total (“full-disclosure”)
de sus fuentes de financiacién. Este proceso de transparencia deberia estar
dirigido a los pacientes, por ejemplo, a través de las pdginas web de las
organizaciones, y a los organismos de control por medio de reportes anuales
o semestrales. Sin embargo, no sélo la regulacién es importante sino la
aplicacion de la misma. En este sentido, una entidad regulatoria del Estado
—por ejemplo, la Superintendencia de Salud en el caso colombiano— o
de la sociedad civil —un gremio médico o de pacientes— tendria que estar
en capacidad de evaluar si las fuentes de financiacién tienen algun tipo de
conflicto de interés con las actividades de activismo o litigio que adelanta la
organizacién de pacientes.

Como lo muestran Archong Fung ez al, tales procesos de “transparencia
total” son dificiles de llevar a la préctica y de monitorear.”® Sin embargo,

255 Archon Fung, Mary Graham y David Weil, Full Disclosure: The Perils and Promise of
Transparency (Cambridge University Press, 2007).
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dentro de las estrategias comentadas aqui, es esta ultima la que tiene mds
posibilidades de hacer visibles los “clientes encubiertos” de organizaciones
de pacientes como las estudiadas en este texto.

“EL CANARIO EN LA MINA”: <EXPERIMENTALISMO O GRADUALISMO?

La expresi6n “el canario en la mina”alude a la practica de los mineros ingleses
de ingresar a los socavones con un canario enjaulado; la muerte del canario
indicaba que los gases téxicos habian alcanzado niveles peligrosos, y que,
por lo tanto, los mineros debian abandonar los socavones inmediatamente.

En cierta medida, el escalamiento del litigio del derecho a la salud en
Colombia sugiere que la tutela es el canario que alerta sobre las fallas regu-
latorias que amenazan con hacer explotar el sistema de salud.

Este libro mostré cémo entre algunos operadores de politicas pablicas y
académicos la estrategia para enfrentar la crisis del sistema de salud no ha
consistido en librar al sistema de salud de los gases toxicos, sino en matar al
canario —la tutela— que alerta sobre la inminente explosién.

Esta situacién ha venido cambiando progresivamente gracias a contri-
buciones como la Sentencia T-760 de 2008 y, mds recientemente, la Ley
Estatutaria de 2013. En ambos casos, tanto la Corte Constitucional como
el Gobierno y el Congreso han mostrado que la clave para solucionar la
actual crisis del sistema de seguridad pasa por una articulacién entre politi-
cas publicas, regulacién y adjudicacién judicial.

Una de las lecciones del caso colombiano es que entre mejor regulado y
gobernado esté el sistema de salud, menos factible es que ocurra una cascada
de litigio como la experimentada en Colombia durante el periodo 1993-
2014. Sin embargo, el crecimiento del nimero de tutelas no es cosa del
pasado sino que, de acuerdo con los datos mds recientes, los volimenes de
tutelas han venido en aumento durante los dltimos afios. Como muestran
datos de la Defensoria del Pueblo, en Colombia se interpone cada cuatro
minutos una accién de tutela que invoca el derecho a la salud.?® Puesto en
otros términos, durante los minutos que le tomé al lector terminar este
capitulo de conclusiones se interpusieron en Colombia dos o tres acciones
de tutela que exigian una droga o un tratamiento de salud determinado.

La pregunta que surge ante esta preocupante realidad es la siguiente:
¢qué tipo de medidas regulatorias y de politicas publicas se requieren para
desincentivar el crecimiento del litigio en Colombia?

256 Defensoria del Pueblo, La tutela y el derecho a la salud, periodo 2012.
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Una primera alternativa consistiria en redisefiar desde sus bases el sistema
de salud colombiano, tal como ocurrié durante el periodo de reformismo
experimental que condujo a la Ley 100 de 1993. Este proyecto experimen-
talista ha retomado fuerza recientemente con el debate en torno a las leyes
estatutarias y ordinarias propuestas por la administracién Santos. Para
algunos sectores, estas dos normas eran insuficientes puesto que no reem-
plazaban completamente el arreglo institucional de la Ley 100 de 1993,
sino que buscaban resolver algunos de sus problemas mas graves. Para estos
sectores, Colombia deberia adoptar un nuevo sistema de seguridad social
con el Estado como tnico prestador y asegurador de servicios de salud, y
en donde el rol del sector privado esté muy limitado. Esta estrategia, pues,
consistirfa en una reforma experimental radical que, paradéjicamente, nos
conduciria de regreso al pasado, mds exactamente al fallido sistema de salud
que existia en Colombia antes de la Ley 100 de 1993.

Esta primera estrategia experimental tiene la virtud de hacer tibula rasa
con los problemas regulatorios e institucionales del sistema de salud actual
que estin produciendo, entre muchos otros efectos negativos, el escala-
miento del litigio de tutela. No obstante, esta alternativa es problematica ya
que, asi como ocurrié en 1993, no existen suficientes capacidades estatales
para la implementacién abrupta de un nuevo sistema de salud. Una de las
lecciones del caso colombiano es que reformas experimentales como la
contenida en la Ley 100 de 1993 pueden tener algunos efectos previstos
—tal como el crecimiento acelerado de la cobertura poblacional—; pero,
al mismo tiempo, el experimentalismo reformista puede venir acompanado
por un sinnimero de efectos imprevistos negativos. Entre estos efectos
negativos, este libro exploré a profundidad el crecimiento acelerado del
litigio del derecho a la salud.

Una segunda estrategia seria el reformismo gradualista representado por
la Ley Estatutaria de 2013. De acuerdo con esta aproximacion, el Legislativo
o el Ejecutivo promueven planes de accién generales que sirven como marco
para que los operadores de politicas piblicas reformen aspectos puntuales
del sistema de salud. Con el tiempo, estas reformas focalizadas pueden hacer
parte de un gran mosaico de reformas realizadas no de manera abrupta sino
gradual. Como lo sostiene el actual ministro de Salud, Alejandro Gaviria, se
trataria de reformas “micro-escépticas”y no “macro-sofiadoras” como la Ley
100 de 1993 o la fallida Ley Ordinaria de 2013. Un caso prometedor de
gradualismo en las politicas puablicas de Salud es el Decreto 1782 de 2014,
por medio del cual el Gobierno se propone reducir los altos precios de los
medicamentos biotecnoldgicos.
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A diferencia de la Ley Estatutaria de 2013, la frustrada Ley Ordinaria
de 2013 no asumia esta aproximacién gradualista, sino que se decantaba
por una reforma experimental abrupta cuya implementacién habria enfren-
tado grandes obsticulos. La Ley Estatutaria de 2013, por el contrario,
da suficiente margen para que el operador de politicas publicas reforme
gradualmente elementos del gran engranaje del sistema de salud. Esta
implementacién diferida en el tiempo tiene la virtud de que puede crear
suficiente capacidad estatal para que la implementacién de la politica
publica no se frustre en su fase de implementacién. Sin embargo, esta estra-
tegia tiene la desventaja de exigir continuidad en las politicas de salud por
parte de los diferentes gobiernos. Asimismo, el reformismo gradualista es
muchas veces invisible para el electorado, ansioso por grandes gestas refor-
mistas. Pero como lo sugiere este libro, la construccién gradual de capacidad
estatal es un proceso lento pero indispensable para reformar los aspectos del
sistema de salud que estdn incentivando el crecimiento del litigio.
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