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INTRODUCCION

Las enfermedades catastroficas son un conjunto limitado de patologias que no solo matan
o incapacitan a quienes las padecen, sino que ademas empobrecen a estas personas y a
sus familias. La investigacion y el desarrollo tecnoldgico se centran en ellas y, hasta el
momento, los avances en los tratamientos son importantes pero, en general, se limitan a
cuidados paliativos que resultan alentadores, pero cada vez mas caros.

Aparece entonces un doble problema: si el paciente no es tratado, se priva a un ser
humano del acceso a un tratamiento de vanguardia y se lo condena a un deterioro
progresivo de su salud y de su calidad de vida. Pero si él o su familia deben costear este
tratamiento, pueden encontrarse en una situacion de pobreza. Por eso, las denominadas
enfermedades catastréficas configuran un problema que no es solo médico, ni siquiera
solo sanitario, sino que configura un complejo desafio econdmico y social que requiere su
consideracion y tratamiento desde las politicas publicas.

Diversos paises brindan respuestas al desafio de disminuir la brecha existente entre los
que acceden y los que no al tratamiento oportuno en enfermedades catastréficas. Pero aun
no se ha establecido un modelo que pueda definirse como altamente satisfactorio y cuente
con una integralidad en la cobertura horizontal y vertical, siendo la primera que se cubra a
las personas con una misma patologia y la segunda que se cubran todas las enfermedades
catastroficas y todos los gastos por ellas generados.

Se pueden enunciar cuatro motivos por los cuales el Estado deberia intervenir en la
promocion de la cobertura de la poblacion en enfermedades catastroficas, especialmente
el acceso a medicamentos de alto costo: 1) El hecho de garantizar el acceso a bienes y
servicios esenciales puede no resultar suficiente para reducir las brechas en la salud de la
poblacion, 2) Es conveniente generar un adecuado pool de riesgos, porque las respuestas
individuales resultan menos eficientes que las colectivas, 3) También hace falta garantizar
una respuesta segura y adecuada en términos clinicos y 4) En tanto se integre como

parte del derecho a la salud, la respuesta frente a las enfermedades catastroficas debe ser
homogénea en calidad.

Uno de los principales motivos que justifican encarar soluciones a la problematica que
suponen estas enfermedades de muy alto costo esta dado por la puja distributiva que
se genera entre estas y las enfermedades mas prevalentes y de mayor impacto en la
carga de enfermedad para la poblacién. Siendo que el presupuesto es siempre finito, la
optimizacion del uso de recursos para enfrentar el desafio financiero que representan
las enfermedades catastroficas redundard en una mayor proporcion de los mismos
para abordar los costos del diagndstico y tratamiento de las enfermedades cronicas no
transmisibles, principales causas de morbimortalidad a nivel mundial.



MARCO TEORICO

Este grupo de enfermedades comparte ciertas caracteristicas que las diferencian del resto
de las patologias, tal como describe Federico Tobar en su libro ;Qué aprendimos de las
Reformas de Salud?f;:

1. Alto costo econdmico

2. Generan severos dafnos en la salud de quienes las padecen

3. Tienen bajo impacto sobre la carga de enfermedad

4. Presentan una curva de gastos diferente

5. Su financiacién desde el presupuesto de los hogares resulta insostenible
6. La mayor parte del gasto se destina a medicamentos

7. Su cobertura es definida por via judicial

8. La proteccion social de la poblacion frente a las enfermedades catastréficas plantea
dilemas de puja distributiva en la financiacion sanitaria

A continuacidn, se despliega cada una de estas dimensiones.

1. Alto costo econOmico

Desde el punto de vista financiero, se trata de patologias cuyo tratamiento implica

un desembolso monetario importante, que excede el umbral de lo que se considera
sostenible. Por lo general, estos padecimientos impactan con fuerza en el presupuesto
familiar y dejan a las personas enfermas y sus familias en un estado de insolvencia
financiera temporal o definitiva. Esto significa que el primer componente estructural de
estas enfermedades es que generan gastos catastroficos. Su atencion médica requiere una
asignacion de fondos que resulta dificil de sostener con los recursos ordinarios de quienes
las padecen. En particular, aunque no solamente, para las familias.

Su alto costo puede ser generado por la necesidad de un tnico procedimiento costoso,
como un trasplante o por la prolongacién y repeticion de los tratamientos, como en el caso
del cancer o el HIV.

Al realizar un estudio internacional sobre la relevancia de estas enfermedades, el
profesor Ke Xuf establecié como parametro aquellas cuyo tratamiento demanda un gasto
superior al 40% de los ingresos familiares. Se trata de una definicion flotante, porque lo
que resulta catastrdfico para unos puede no serlo para otros de mayores ingresos. Pero

se puede medir cudntas personas registran gastos catastrdficos en salud a través de las
encuestas que miden los ingresos y gastos de los hogares, y que permiten dimensionar

la cantidad de familias afectadas. Su ventaja es que hace posible medir cuantas personas
padecen esos gastos catastroficos. Sin embargo, no permite clasificar los distintos tipos de
enfermedades, porque una neumonia puede generar gastos catastrdficos para una familia
que debe privarse de adquirir alimentos o viajar para comprar un medicamento esencial
de bajo costo, pero puede no resultar catastrdfico para una familia muy adinerada

Si el costo del tratamiento es un primer factor determinante del caracter catastrofico

de una enfermedad y el ingreso de las familias constituye un segundo aspecto
determinante, otro factor que interviene es la proteccion que brindan los sistemas de
salud, porque asumen en forma parcial (en algunos casos, integral) los costos directos

de los tratamientos médicos. Es decir, que una enfermedad puede resultar mas o menos
catastrofica en funcion de la respuesta brindada por el sistema de salud. Por eso, se afirma
que estas enfermedades atacan tanto a las personas como a los sistemas de salud.



Por su parte, Federico Tobar propone una definicion alternativa a la de Ke Xu que no se
centra en los gastos sino en la identificacion de enfermedades. En un estudio realizado

en la Argentinaj, que analiza los medicamentos utilizados para tratar enfermedades
consideradas de alto costo, se establecio como punto de corte a las patologias o
tratamientos cronicos que involucran costos de tratamiento crecientes y que en ningtn
caso resultan inferiores al salario minimo vital y movil. Esta definicion tiene la ventaja

de facilitar la seleccion de patologias y tratamientos a ser cubiertos por los sistemas de
salud, pero mas precaria porque para una familia que detenta ingresos equivalentes a diez
salarios minimos, este tipo de gastos no compromete la sostenibilidad de su estilo de vida.

Ademas, presenta restricciones porque para una misma enfermedad, los costos de
tratamiento dependen del estadio de avance de la patologia y, por lo tanto, no son iguales
para todos los individuos. Por otro lado, esta definicion tiene otra restriccién porque los
costos del tratamiento no varian en el tiempo y que registren un incremento sostenido
mayor que el resto de las enfermedades. Esto se debe a que los esfuerzos de investigacion
y desarrollo se centran en ellas y que todas las innovaciones tecnoldgicas que ingresan

al mercado para su tratamiento lo hacen con precios superiores a las alternativas
terapéuticas precedentes, es decir que cada innovacion encarece los tratamientos. En
algunos casos, con mejor relacion de costo efectividad que en otros.

Sin embargo, la segunda definicion, que estd centrada en el parametro de gasto asistencial
que involucran presenta la ventaja de aportar un criterio operativo que establece un punto
de corte para clasificar las enfermedades y obtener una primera aproximacion al listado
de patologias catastroficas al seleccionar entre las miles de enfermedades conocidas un
reducido listado de menos de cien enfermedades catastroficas que permiten realizar
tratamientos con efectividad comprobada o validada.

La Organizacion Mundial de la Salud tom¢ los estudios liderados por el Dr. Xu y,

tras modificar el parametro del 40%, propuso como convencidon que una enfermedad
tiene un impacto catastréfico cuando se destina mas del 30 % del presupuesto familiar
para su atencion. Este porcentaje fue ampliamente utilizado como criterio de corte en
estudios realizados en la Argentina, entre los que se destacaron las estrategias sanitarias
que priorizan la accidon publica, porque existe la equivocada creencia de que estas
enfermedades prevalecen en las sociedades mas desarrolladas y, por contraste, que
son menos prioritarias para los paises en vias de desarrollo, lo que disminuye a su vez
la necesidad de implementar acciones urgentes para detener su crecimiento entre la
poblacion, sobre todo, para contener el rapido incremento de su prevalencia entre los
menos favorecidos.

A medida que una sociedad avanza en su evolucion epidemioldgica, las enfermedades
crénico degenerativas ganan peso por sobre las infectocontagiosas. En esas enfermedades,
para las cuales no hay vacunas, los expertos demostraron que un 54% de las muertes
responden a los estilos de vida de la poblacion. No obstante, para los pobres en la

mayor parte de los casos no se trata de “estilos” sino de “destinos” ya que no disponen
de elecciones respecto de como vivir. La obesidad, por ejemplo, es una de las mayores
pandemias, que afecta tres veces mas a las personas de menores ingresos. Ademas, esta
vinculada con otras enfermedades como la cardiopatia isquémica, diabetes mellitus,
hipertension arterial, enfermedad cerebrovascular, dislipidemia y cancer.

Hace solo un cuarto de siglo, el infarto agudo de miocardio, era considerada la “patologia
de los ejecutivos”. Hoy son registrados con igual o mayor frecuencia en desempleados.
Los medicamentos antihipertensivos, que ayudan en el combate a los infartos, constituyen
la categoria mas vendida en el mundo, representando 41% de la facturacion de la
multimillonaria industria farmacéutica.



En conclusidn, el adjetivo “catastrofica” alude al impacto economico sobre la poblacion o
sobre los sistemas de salud que financian su cobertura. En primer lugar, es una definicion
de corte economico, porque se centra en los costos de la atencion. En segundo lugar, cabe
resaltar que en la medida en que se asuma un criterio operacional relativo (porcentaje

del gasto de los hogares) siempre habra mas pobres entre la poblacion afectada. Esto se
debe a que cuando los ingresos del hogar son muy restringidos, gastos relativamente
bajos a valores absolutos generan una incidencia alta sobre los ingresos totales. Por estos
motivos, cuando se analiza a nivel internacional, la cantidad de afectados por los gastos
catastroficos de salud se concentra en los paises pobres. Pero si el enfoque se amplia a las
enfermedades mas que a los gastos catastroficos, hay otras condiciones que estas deben
cumplir para ser consideradas dentro de tal categoria. Por lo tanto, asumiendo que el
adjetivo catastrofica proviene de sus altos costos e impactos, resulta conveniente que los
criterios de seleccion de las enfermedades a ser consideradas dentro de este conjunto,
incluyan también otras consideraciones médico sanitarias. Una de estas consideraciones es
relativa al nivel de dafo que ocasionan entre quienes las padecen.



2. Generan severos dafios en la salud de quienes la
padecen

Se trata de enfermedades cronico-degenerativas o infectocontagiosas que se convierten

en cronicas y pueden causar discapacidad o muertef. Los ritmos de innovacion de la
tecnologia médica, la industria farmacéutica y la biotecnologia impulsan rapidos avances
porque se trata de un mercado atractivo. El sector privado, en particular los laboratorios
farmacéuticos, destina sumas crecientes a la investigacion y desarrollo de productos
medicinales centrados en estas enfermedades. Ademas, en varios paises desarrollados
existen subsidios gubernamentales para ese mismo fin. Sin embargo, en la mayoria de los
casos, los logros obtenidos atin no permiten curar sino que se limitan a frenar la evolucion
o proveer cuidados paliativos.

Los pacientes que no reciben tratamiento registran incapacidad severa y, en algunos casos,
una muerte rapida. Quienes reciben tratamiento no siempre reaccionan igual y esto hace
especialmente relevante que se lleve un registro clinico exhaustivo de todos los casos, para
incorporar al maximo posible los aportes de la medicina basada en evidencias y utilizar
todo el conocimiento disponible para reducir riesgos innecesarios.

El deterioro de las condiciones de salud de quienes padecen estas enfermedades hace que
resulte fundamental concentrar los esfuerzos organizativos para evitar que pacientes con
la misma enfermedad y el mismo estado de avance reciban tratamientos diferentes o sean
objeto de experimentos perversos. Quien tiene la desgracia de padecer en carne propia, o
a través de un ser querido, una enfermedad grave, necesita la tranquilidad de saber que
todos los avances tecnologicos, evaluados con rigor cientifico, estan siendo utilizados de la
manera apropiada.

En conclusidn, aunque los avances de la investigacion cientifica tecnoldgica se concentran
sobre en este segmento de enfermedades, quienes las padecen contintian teniendo
prondsticos poco alentadores y, en el mejor de los casos, pueden aspirar a evitar o retardar
el deterioro de sus condiciones de salud, pero no a la cura.



3. Registran bajo impacto en la carga de enfermedad

Desde una perspectiva epidemioldgica, estas enfermedades no son prioritarias porque su
incidencia es baja y su tratamiento se concentra mas en los cuidados paliativos que en la
cura. Esta baja relevancia radica en su bajo impacto en términos de la salud pérdida o, en
otras palabras, en términos de carga de enfermedad. Por carga de enfermedad se entiende
al impacto que ocasiona un problema de salud en un area especifica, seguin los pardmetros
de mortalidad y morbilidad combinados. Este concepto fue incorporado a principios

de los noventa y constituye el conjunto mas completo y coherente de estimaciones de
mortalidad y la morbilidad por edad, sexo y region/.

La gran contribucion de los estudios de carga de enfermedad consiste en que permiten
evaluar y priorizar el peso de las diferentes enfermedades sobre la salud de una
determinada poblacion. Para ello, se utilizan indicadores complejos como los afos de
vida ajustados por calidad (QALY) o los afios de vida saludable (Avisa) —inicialmente
denominados afios de vida ajustado por discapacidad (AVAD) o en inglés disability
adjusted life years (DALY)- como una nueva medida de utilidad para cuantificar las
pérdidas de vida sana, ya sea por mortalidad prematura o por el tiempo vivido con una
salud precaria.

Asignar los recursos disponibles con eficacia, para reducir las principales causas de
morbimortalidad a nivel mundial y las disparidades de salud entre las poblaciones pobres
y ricas, es un desafio global para la salud publica y la medicina del siglo XXI; por lo tanto,
el reto es mantener y mejorar la esperanza de vida y la calidad de vida que se lograron
para una buena parte de la poblacion mundial.

El gasto en salud siempre tiende a crecer: en la actualidad, representa el 9% del Producto
Bruto Mundial; en 1990, el 5% y en 1948, solo el 3%;. Esa notable expansion de los gastos
sanitarios impulso (o justificd) una epidemia de reformas de salud en el mundo. Sin
embargo, aunque muchos paises implementaron reformas en sus sistemas de salud
durante los altimos veinte afios, los gastos continuaron creciendo. En las reformas

que fracasaron, los gastos crecieron porque no consiguieron incorporar una funcion

de produccion eficiente. Pero en las reformas exitosas, que consiguieron expandir la
cobertura y alcanzar funciones de produccion en salud mas racionales, el gasto también
crecio porque aumento la cantidad de prestaciones. En otras palabras, los sistemas de
salud son victimas de su propia eficacia. Cuando consiguen brindar respuestas adecuadas
a las necesidades de salud de la poblacion, esta vive mds y demanda prestaciones mas
caras y por mas tiempo. Un estudio reciente sobre 10 paises de la Organizacion para la
Cooperacion y el Desarrollo Economico (OCDE) registra que, entre 1970 y 2002, el gasto
en salud creci6 2,5 veces por encima del producto bruto de esos 10 paises. Al indagar

qué factores explican mejor esa expansion, los autores concluyeron que la extension de la
cobertura vertical (mas prestaciones cubiertas por el sistema de salud) fue responsable por
el 89% del incremento, mientras que la expansion de cobertura horizontal (mas personas
con cobertura) explico solo el 11%;.



4. Presentan una curva de gastos diferente

Cuando uno mide cdmo evolucione el costo del tratamiento de una determinada
enfermedad, lo mas frecuente es que el mismo sea mayor al inicio para luego ir
reduciéndose. Se llama a este fendmeno “regresion a la media”. Esto sucede también en
muchas enfermedades que no tienen cura, porque se prevé que una vez que se hicieron
los esfuerzos iniciales para diagnosticar y estabilizar al paciente, los cuidados posteriores
resulten decrecientes. Sin embargo, en el caso de las enfermedades catastroficas la
evolucidn es extremadamente lenta. Se denomina “reversion lenta a la media” a este
comportamientol|. Aunque muchas de estas enfermedades requieren procedimientos de
alta complejidad para su diagndstico, el mayor peso en el costo del tratamiento lo sumen
los medicamentos. Esto se debe a que se utilizan medicamentos muy costosos y a que el
paciente los utiliza de por vida.

En algunos casos, el costo del tratamiento del paciente es incremental. En otros, el costo
no es incremental pero tampoco se estabiliza o contrae con la misma velocidad que el
promedio de las enfermedades. Esto hace mas relevante reunir un conjunto de riesgos
(o pool) adecuado para su aseguramiento. Un seguro de salud puede alcanzar ciertos
niveles de eficiencia para garantizar la proteccion médica de un nimero de beneficiarios
relativamente bajo (por ejemplo, menos de diez mil personas), pero si también debe
cubrir tratamientos millonarios para enfermedades de alto costo, un solo caso puede
comprometer la viabilidad financiera de todo el seguro.

Los gastos médicos tienden a concentrarse hasta registrar una curva de Pareto, en la

que pocos pacientes representan la mayor parte del gasto. Pero la cobertura de las
enfermedades catastroficas acenttia esta concentracion del gasto e introduce amenazas
sobre la sostenibilidad del sistema de cobertura. Porque puede ser que la cobertura de
un e un solo paciente equivalga a los gastos de la cobertura del resto de los afiliados a un
seguro de salud. En ese caso, se plantea un dilema complejo de asignacion, que puede
corroer las bases solidarias de la financiacion colectiva.

Para lograr una adecuada respuesta a las enfermedades catastroéficas, los seguros de
salud tienen que reunir un pool de riesgo adecuado. Los sistemas publicos universales,
en cambio, enfrentan otros desafios. En este caso, los factores que mads influyen son la
distribucion particular de las enfermedades catastroficas y la dinamica evolutiva de sus
costos, porque que hacen que sea mas dificil lograr respuestas racionales, equitativas y
sostenibles. Los servicios médicos de alta complejidad requeridos para el diagndstico

y tratamiento de las enfermedades catastroficas deben ser distribuidos espacialmente
en forma planificada. Es decir, generar iguales oportunidades de acceso para toda la
poblacidn, para garantizar seguridad en los procedimientos y calidad en las prestaciones.
Para eso, algunos de los sistemas de salud mds avanzados instrumentaron mapas
sanitarios para habilitar y acreditar prestadores que brinden respuestas garantizadas e
iguales a la poblacion.



5. Su financiacion desde el presupuesto de los hogares
resulta insostenible

Como, por definicion, se trata de enfermedades caras, si su financiacién depende de los
recursos de los pacientes y sus familias, solo podran acceder las personas ricas. Incluso,
hay que considerar que las enfermedades catastréficas fabrican pobres, porque muchas
personas que no lo son antes de enfermar, aun cuando sus ingresos no se vean afectados
por su salud, se convertirdn en personas pobres luego de deducir los gastos mensuales
que sus tratamientos requieren.

Segun los estudios de Ke Xu, alrededor de 150 millones de personas sufren cada ano
efectos catastroficos sobre sus economias domésticas por padecer, ellos o sus parientes,
enfermedades que requieren tratamientos de alto costo. De ellos, alrededor de 100
millones caen bajo la linea de pobreza. Y dentro de estos tltimos, 90 millones viven en
paises en desarrollo!!. En otras palabras, dos tercios del impacto de las enfermedades
catastroficas recaen sobre la poblacion de los paises en desarrollo.

Es posible que la frecuencia de pacientes enfermos con estas patologias sea similar en
los paises con menos ingresos per capita y en los que tienen altos ingresos. Sin embargo,
las consecuencias catastroficas sobre las personas y sus condiciones de vida son mayores
porque el umbral de nivel de vida es inferior.

Por eso, resulta impensable que la financiacién provenga del gasto de bolsillo del paciente.
Pero, al mismo tiempo, cabe advertir que el uso de otras fuentes de financiamiento

puede poner en riesgo la viabilidad financiera del sistema en su conjunto, porque pocas
patologias que afectan a pocos pacientes se llevan una proporcion cada vez mayor de los
presupuestos institucionales para financiar prestaciones meédicas.

Reglamentar la cobertura de las enfermedades catastroficas dentro de los seguros de
salud tampoco resulta una solucion sustentable hasta que no se consoliden las fuentes
alternativas de recursos para solventar los gastos catastroficos. Seria como tirar una piedra
y esconder la mano. Las soluciones adecuadas para superar el impacto econdmico de las
enfermedades catastrdficas requieren tanto garantizar respuestas para el paciente y su
familia como lograr soluciones mas eficientes para la cobertura y prestacion de cuidados
médicos.

En conclusidn, el alto peso sobre los presupuestos de los hogares no es un determinante
sino un agravante del impacto catastrofico. La solucion no pasa simplemente por
dictaminar que los sistemas y seguros de salud cubran estas patologias y prestaciones. Es
necesario racionalizar las prestaciones, organizar los cuidados sobre la base de la medicina
basada en la evidencia, para optimizar los resultados y minimizar los riesgos. También
hace falta considerar los gastos que puede involucrar la extension de la cobertura, tanto
vertical (mas prestaciones cubiertas) como horizontal (mds personas cubiertas). Ademas,
hay que contemplar la(s) fuente(s) de financiacion de los tratamientos y coberturas. En
otras palabras, el problema es complejo y las respuestas adecuadas también lo seran.



6. La mayor parte del gasto se destina a medicamentos

Como ya se menciono, los cuidados predominantes tienden a ser paliativos. Una vez
establecido el diagnodstico, la mayor parte de la asistencia se concentra en tratamientos
quimicos y bioldgicos. Para eso, se emplean medicamentos de alto costo (MAC), que

por lo general tienen un tnico proveedor (son monopolicos). Pero, ademas, dentro de
esta categoria hay cada vez menos productos de sintesis quimica y mas biotecnoldgicos.
Esos ultimos son productos elaborados con materiales de origen bioldgico, como
microorganismos, organos, tejidos, células o fluidos de origen humano o animal, o
también por un proceso biotecnoldgico de ADN recombinante, a partir de una proteina o
acido nucleico. En 2008, segun IMS Health, habia en el mundo 134 productos incluidos en
esta definicion y la tasa de crecimiento del nivel de ventas de este submercado (12,5% en
2007) duplicaba la del mercado farmacéutico global (6,4%).

En Estados Unidos, los gastos farmacéuticos representan un 21% de los gastos totales en
salud. Pero, dentro de ellos, los gastos en pacientes cronicos representan el 78% del gasto
en medicamentos!?. En otras palabras, las enfermedades cronico degenerativas no solo

se diferencian de las agudas por su evolucion clinica sino también por su estructura de
costos. En las enfermedades agudas, que son la mayor parte de las transmisibles (cuando
estas no se hacen cronicas), en promedio el costo farmacéutico es equivalente a un

cuarto del costo total de los tratamientos. En las cronicas, supera al 50% y en las cronico
degenerativas de tipo catastrdfico supera el 80%.

El ritmo de innovacion en la industria de sintesis quimica parece haberse estancado,

pero la facturacién de la industria farmacéutica multinacional de base innovadora sigue
creciendo a tasas exponenciales. Luego de un periodo de intensa innovacion farmacéutica
(desde 1980 y hasta mediados de 1990), se registra una disminucion en el descubrimiento
de nuevas moléculas. Esto se constata, por ejemplo, mirando a uno de los mayores
productores de farmacos innovados. En 1996, la autoridad regulatoria de estados Unidos
(Food and Drug Administration) aprobo el ingreso de 53 nuevos medicamentos, mientras
que diez afos después (en 2001) solo autorizé 16/.

La innovacion se concentra en los productos biotecnoldgicos de altisimo costo. En 2008,
los productos biotecnoldgicos representaban poco mas del 10% de la facturacion de la
industria farmacéutica mundial. En la actualidad, incrementan su facturacion a un ritmo
muy superior al registrado por la industria farmacéutica en su conjunto.

Este espectacular desarrollo de la industria de medicamentos biotecnoldgicos impulsa

la expansion de los gastos catastroficos. Por un lado, porque afio a afio aparecen nuevos
tratamientos a costos que, en promedio, duplican los tratamientos anteriores. Por otro
lado, porque cuando los medicamentos son efectivos, aumentan la esperanza de sobrevida
de los pacientes y, puesto que siempre se trata de pacientes cronicos, los costos de la
atencion se multiplican.

Las innovaciones biotecnologicas siempre encarecen el costo de la patologia, aunque no
en todos los casos generan un aumento de la esperanza de sobrevida. Por ejemplo, un
estudio reciente evalud que la incorporacién de cetuximab (un anticuerpo monoclonal)
al esquema basado en quimioterapia sola para pacientes con una variedad de cancer
pulmonar avanzado prolonga la sobrevida de los pacientes de una media de 10,1 meses
a 11,3 meses, pero esta conquista marginal en términos de vida involucra un incremento
muy significativo en los costos del tratamiento.



7. Su cobertura es definida por via judicial

La literatura especializada reconoce que en los ultimos afios se reportd una practica

que es sumamente preocupante para las autoridades sanitarias (especialmente para los
seguros publicos de salud) de paises latinoamericanos: la denominada “judicializacién”
del derecho a la salud (y a los medicamentos)!}. Mediante fallos judiciales, se obliga a las
instituciones a proveer ciertos farmacos, por lo general novedosos, de alto precio y cuyo
uso no siempre se sustenta en evidencias cientificas solidas'(.

Son pocos los paises que implementaron instituciones publicas que realizan evaluaciones
técnicas y econdmicas de las tecnologias sanitarias y definen cudles son los tratamientos
que deben ser cubiertos con los recursos publicos. Por ejemplo, el National Institute of
Clinical Excelente (NICE) recomienda al National Health Service britanico la inclusién (o no)
de nuevas tecnologias. En nuestro continente, la Comision de Evaluacion de Tecnologia
sanitaria (CITEC) define la inclusién de tecnologias en el Sistema Unico de Salud de Brasil,
asi como el recién creado Instituto de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias (IETS) de
Colombia. Pero la mayoria de las veces, la definicion de la inclusion de una determinada
tecnologia dentro de la cobertura publica, social o privada es una decision diferida de

la autoridad sanitaria. Y cuando los ministerios de salud no toman la decision, alguien

la toma por ellos. En general, los jueces establecen dictamenes que obligan a cubrir
determinada prestacion (practica o tecnologia médica). Ese fenomeno fue denominado
“judicializacion de la salud” y dificulta la sostenibilidad de las politicas, porque aumenta
las inequidades e ineficiencias de los sistemas.



8. La proteccion social de la poblacion frente a las
enfermedades catastroficas plantea dilemas de puja
distributiva en la financiacion sanitaria

La innovacion tecnoldgica en salud incrementa cada ano el arsenal de opciones
terapéuticas posibles para enfrentar una determinada enfermedad. Esto constituye una
ventaja por la cantidad y calidad de vida que se puede ganar pero, en contrapartida,
incrementa los costos asistenciales de forma cada vez mas acelerada.

Tomando como ejemplo el caso de la artritis reumatoidea permite identificar esta
situacion. Hasta hace unos anos, el tratamiento farmacoldgico mas empleado se limitaba
al uso de antinflamatorios, primero el 4cido acetilsalicilico (aspirina) y por tltimo, los
antinflamatorios no esteroides (AINES), como ibuprofeno y naproxeno. Calmaban el
dolor, pero su uso prolongado podia ocasionar sangrado estomacal. Este tratamiento
dificilmente superaba un costo de U$S10 por paciente al mes. Luego se incorpord el uso de
agentes bioldgicos para el tratamiento de la artritis y el costo mensual ascendié a U$S3.000,
es decir, 300 veces mas.

Es indiscutible que la calidad de vida de los pacientes con artritis reumatoidea mejora con
los nuevos tratamientos. Pero dicha mejora tiene un costo de oportunidad. Es decir, los
recursos que se destinan a cubrir estos tratamientos se dejan de emplear para otros fines.
Para contribuir a resolver este problema, se busco incorporar herramientas de analisis
farmacoecondmico, que permitan comparar las ventajas y costos de incorporar de un
nuevo medicamento.

Existen diferentes técnicas de evaluacion econdmica de medicamentos. En primer lugar
el andlisis de minimizacion de costos, que se orienta a identificar la alternativa mas
econdmica entre productos, que generan los mismos resultados terapéuticos. En segundo
lugar, el analisis costo-efectividad, que permite comparar dos o mas medicamentos que
generan resultados clinicos diferentes, pero siempre comparando los costos en un mismo
resultado (por ejemplo, reduccion de la carga viral, del nivel de colesterol o glucemia en
sangre).

Algo mas sofisticados resultan los andlisis de costo-utilidad. En este caso, se pueden
comparar también tratamientos que acttian sobre diferentes aspectos clinicos, porque no
se toma un tnico trazador sino que se estima la cantidad y calidad de vida que se obtiene
en cada caso.

En los estudios de costo-utilidad se emplea, como medida usual, los afios de vida
ajustados por calidad, denominados AVACs 6 QALY (en inglés)!". Estos consideran no
solo la sobrevida que genera un determinado tratamiento sino también la calidad de

esa vida. Esta tltima es evaluada por la preferencia o utilidad, para los pacientes, de

los resultados que van a producir las alternativas en evaluacién. Para medir la utilidad

se emplean escalas de salud que van desde el valor 1 (salud ideal) hasta el 0 (muerte;
incluso existen valores negativos que corresponden a los estados de salud que el paciente
considera como peores que la muerte. Segtin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
este método resulta controversial para el analisis comparativo de medicamentos debido a
la dificultad para valorar la calidad de vida/¥.

Los estudios farmacoecondmicos permiten estimar el costo de obtener un Afio de Vida
Ajustado por Calidad (AVAC) adicional con un determinado medicamento innovador.
Aunque el método empleado sea sofisticado, no deja de ser un procedimiento estandar y
en una buena cantidad de casos, es posible asumir que un estudio clinico realizado sobre
una muestra de poblacion de otro pais tendria los mismos resultados clinicos que si se
hubiera hecho en el nuestro.



Sin embargo, lo que no se repite de forma idéntica es el costo. Por un lado, porque los
costos de la atencion médica, e incluso de los mismos medicamentos, no son iguales en
todos los paises. Por otro lado, porque tampoco es igual la disponibilidad de recursos
para financiar la asistencia médica y farmacologica. Por eso, aunque para realizar una
evaluacion farmacoecondmica no es imprescindible repetir el estudio clinico en cada
pais, si es necesario evaluar el costeo del tratamiento y asumir criterios de corte para
definir hasta cudnto se esta dispuesto a pagar por cada AVAC adicional conquistado con
la innovacion. Por ejemplo, en Inglaterra y Gales, el National Institute of Clinical Excelence
(NICE) le asigna a cada ano de vida ajustado por calidad adicional un valor implicito
de 20.000 a 30.000£. En este punto, resulta importante aclarar que tanto el valor como la
metodologia empleados por el NICE fueron cuestionados por algunos expertos/.

Un comité de expertos propuso que el criterio para determinar el valor maximo a ser
asignado para incorporar una innovacion debe estar en relacion con la riqueza del pais.
Seguin este esquema, cuando la innovacion involucra un costo adicional de hasta 1 vez el
PBI per capita del pais, es conveniente incorporarla sin dudar. Cuando su incorporaciéon
involucra un costo marginal de hasta 3 veces el PBI per capita del pais, es conveniente
realizar una andlisis comparativo con otras inversiones posibles, porque es probable que
esos recursos generen mejores resultados sanitarios si se emplean para otros tratamientos.
Pero si el costo marginal de incorporar la innovacion supera 3 veces el PBI per capita del
pais, su incorporacion no es recomendable.

En un contexto de gastos en salud creciente, cada vez es mas necesario priorizar las
inversiones para obtener mas salud con los recursos disponibles. La medicion de la

carga de enfermedad a través de un indicador sintético que combina (a) la mortalidad
ocasionada por una patologia con (b) la calidad de sobrevida de quienes la padecen pero
no mueren permite comparar esta medida de enfermedad con la del costo del tratamiento
disponible. Ese procedimiento facilita jerarquizar los tratamientos en funcion de su
relacion de costo-utilidad.

En algunos casos, aun cuando los costos sean muy altos la conviccion politica (fundada
en la valoracion social) alcanza como para incorporar un tratamiento a la cobertura. En
estos casos, la evaluacion econémica de la tecnologia sanitaria no se contempla solo la
relacion costo-utilidad, sino también la de costo-efectividad. Esto significa que hace falta
profundizar los estudios realizados para identificar, en términos comparativos, si los
tratamientos a ser incluidos en la cobertura son los mas eficientes en términos de la salud
que se puede adquirir con los recursos disponibles.



Racionalidad para priorizar respuestas a las enfermedades
catastroficas

Sumado a las caracteristicas particulares de este grupo de enfermedades se genera una
situacion de potencial alto impacto en la salud publica como es la puja distributiva entre
las enfermedades catastréficas y aquellas de mayor prevalencia e impacto sobre la carga
de enfermedad de la poblaciéon. Cuando los sistemas de salud se hacen cargo de financiar
los tratamientos, concentran una gran parte de sus recursos sobre unos pocos pacientes
que, desafortunadamente, tienen poca o ninguna probabilidad de sanar. En contrapartida,
existen muchos tratamientos de comprobada efectividad que pueden ser utilizados para
combatir enfermedades mas simples, pero que atin no fueron implementados en todo

su potencial, sobre todo en los paises en desarrollo. Por lo tanto, si esos recursos que se
estan destinando a las enfermedades mas caras se emplearan para extender la cobertura
y mejorar la respuesta que se da a las enfermedades mas simples, probablemente se
obtendrian mejores resultados sanitarios para un mayor porcentaje de la poblacion. En
otras palabras, con la misma inversion dinero, se compraria mas salud.

Para producir mas salud para su poblacion, probablemente, un pais deberia priorizar
otras intervenciones antes que invertir en extender la cobertura frente a las enfermedades
catastroficas. Sin embargo, los paises que no mejoren su capacidad de respuesta
dificilmente puedan sustentar sus sistemas de salud. Porque como estd planteado en

la actualidad, los costos crecientes de las enfermedades catastroficas empobrecen a las
personas o enferman al sistema de salud.

En América Latina, varios paises ain no lograron alcanzar metas como minimizar la
mortalidad materno-infantil a través de tecnologias de probada relacion costo-efectividad.
Por eso, es razonable que en la busqueda de rendimientos sanitarios, las inversiones y
esfuerzos prioricen la universalizacion de las acciones basicas de salud. Sin embargo, al
mismo tiempo, un conjunto limitado de enfermedades de baja prevalencia no solo les
disputa recursos a los cuidados esenciales sino que pareceria estar ganando la pulseada.

La salud de la poblacion constituye un valor en si mismo. Pero también es una condicién
necesaria para la plena realizacion de las personas. Quienes estan enfermos o bajo
importantes amenazas a su salud, registran grandes dificultades para ejercer todos sus
derechos. Desde esta Optica, muchos paises y, mas recientemente también los organismos
internacionales, estan trabajando en la construccion de respuestas universales a las
necesidades de salud de la poblacidon centradas en la construccion de derechos.

En este marco, el desafio que configuran las enfermedades catastréficas puede ser
traducido como construir protecciones frente a las enfermedades y tratamientos médicos
de mayor costo, para consolidar el derecho a la salud y hacerlo en forma equitativa, con la
calidad y eficiencia adecuadas pero, al mismo tiempo, sin amenazar la sostenibilidad de
los sistemas de salud.



JUSTIFICACION

El listado de enfermedades catastréficas es muy amplio y de hecho una enfermedad
puede comportarse como catastrofica en un pais y no en otro. Pero mas alla de no haber
una unica definicion, se considera catastrofica a aquella enfermedad que involucra al
menos el 30% de los ingresos familiares para afrontar su tratamiento.

Los paises han implementado, con mayor o menor grado de desarrollo, estrategias

para responder a la problematica que plantean las enfermedades catastrdficas. Dichas
estrategias involucran aspectos relacionados con la financiacion de las mismas, el abordaje
racional para su tratamiento asi como la normatizacién del manejo de las mismas y

hasta la acreditacion de los prestadores habilitados para encarar el proceso diagnoéstico y
terapéutico.

Resulta importante destacar que la distribucion mundial de estas enfermedades es en

la gran mayoria de los casos aleatoria. La diferencia en los resultados que obtienen los
diferentes paises radica fundamentalmente en las respuestas que estos ponen en marcha
frente a las mismas.

Cabe aclarar que siendo éste un problema financiero por definicién, la solucion debe

ser también financiera. Es asi que pueden reconocerse ejemplos en varios paises que
avanzaron hacia un aseguramiento diferenciado de estas enfermedades. Uno de los
eslabones fundamentales al momento de desarrollar un seguro para enfermedades
catastroficas lo constituye la seleccion de las patologias que serdn incorporadas al mismo.
El presente trabajo se propone analizar diversos criterios de seleccién posibles, comparar
la cobertura de este grupo de enfermedades en paises seleccionados y proponer una
estrategia para avanzar hacia un listado que constituya el punto de partida de un seguro
de enfermedades catastroficas.



OBJETIVOS

General

Proponer estrategias para seleccionar enfermedades catastréficas como eslabon inicial del
desarrollo de un seguro nacional para financiar estas patologias.

Especificos
* Analizar estrategias disponibles para la seleccion de enfermedades catastrdficas

e Comparar la cobertura de enfermedades catastrdficas en Argentina y paises
seleccionados

e Comparar la cobertura de medicamentos para el tratamiento de enfermedades
catastroficas en Argentina y paises seleccionados

e Comparar la cobertura de procedimientos de alto costo para el tratamiento de
enfermedades catastroficas en Argentina y paises seleccionados

e Evaluar la evolucién temporal en la cobertura de este grupo de enfermedades en
nuestro pais



MATERIAL Y METODOS

Se realizd una busqueda bibliografica en diferentes buscadores de Internet utilizando

Ay

palabras clave como “enfermedades catastroficas”, “enfermedades de alto costo”.

Se analizaron las respuestas que han sido implementadas en diferentes paises asi como las
caracteristicas que condicionaron el tipo de respuesta implementada.

Se relevo la evolucion de la cobertura de este grupo de enfermedades en Argentina y las
diferentes Resoluciones que enmarcaron la misma. Por ultimo se evaluaron diferentes
estrategias de seleccion de enfermedades catastroficas, comparando la cobertura de estas
patologias con otros paises seleccionados de la region.



DESARROLLO

Avanzar desde una nocion conceptual hacia un listado positivo de enfermedades
catastroficas es una tarea compleja. En parte, porque existe mas de una acepcion para
definirlas, pero también porque ese listado puede abarcar mas o menos enfermedades en
funcién de las posibilidades de cobertura que enfrente quien pretenda financiar este grupo
de patologias, sea ésta una obra social, una prepaga o el Estado.

Ademas del listado, y probablemente mas importante ain que las enfermedades que lo
integran, es fundamental determinar el tipo de abordaje. Es imprescindible unir al modelo
de financiacion los lineamientos bajo los cuales se llevara adelante la atencion de los
pacientes que presenten las patologias incluidas.

Buscar respuestas adecuadas frente al problema que configuran las enfermedades
catastrodficas requiere, en primer lugar, enfrentar el desafio de reducir la variabilidad de
la practica clinica. Al menos para un grupo de enfermedades que representan altos costos
y donde, como enuncia el epigrafe de este capitulo, los especialistas suelen registrar bajo
umbral diagndstico pero alto umbral terapéutico.

Para brindar una adecuada respuesta al interrogante que plantea el titulo, este capitulo
analiza el concepto de variabilidad en la practica médica y su impacto sobre la equidad
en salud. Luego, examina la cobertura de enfermedades catastroficas en diversos paises
de la region. Por tltimo, propone alternativas para seleccionar un listado de patologias
catastroficas prioritarias, para organizar y financiar su adecuada cobertura.



La variabilidad en la practica médica

Se denomina variabilidad en la practica médica a la amplitud de diferentes maneras para
tratar un mismo problema de salud?|. Esta representa un problema en si mismo ya que
esas diferencias en el abordaje podrian suponer no solo el acceso a intervenciones que el
paciente no requiere sino también la falta de acceso a medidas de probada eficacia. La
primera de las situaciones, conocida como sobreutilizacion inadecuada, implica el acceso
del paciente a intervenciones que no solo no impactan positivamente en sus resultados en
salud sino que, en muchas ocasiones, aumentan el riesgo de presentar una complicacion
innecesaria. El opuesto, conocido como subutilizacion inadecuada, implica que (por
diferentes motivos) el paciente no tiene acceso a una practica de probada eficacia para el
manejo de su problema de salud.

Como ejemplo de sobreutilizacion inadecuada podria citarse el estudio que compara la
tasa de procedimientos de revascularizacion cardiaca en poblaciones de Canada y Estados
Unidos sin repercusion en la tasa de mortalidad entre ambos grupos®. Aunque, para
similares grupos de pacientes, las tasas acumuladas de utilizacion de este procedimiento
en Estados Unidos duplican a las de Canada, los resultados en términos de mortalidad no
reflejan diferencias significativas. Como ejemplo de subutilizacion inadecuada aparece la
falta de acceso a practicas tan sencillas como un Papanicolaou o la vacuna antigripal en
grupos de riesgo.

Reducir la variabilidad en la practica médica constituye una herramienta de gestion para
reducir inequidades, porque intenta garantizar que todo aquel que presente criterios
para recibir determinada prestacién pueda acceder a ella y viceversa constituyendo un
elemento fundamental para evitar el uso inadecuado de los recursos.

La variabilidad en la practica médica se puede reducir de diferentes maneras, segtin se
tome uno u otro condicionante de la variabilidad. Si el problema obedece en gran medida
a la subutilizacion de servicios efectivos y seguros, el foco deberd estar en el conocimiento,
a través del impulso de herramientas como las guias de practica clinica o la capacitacion.
En cambio, si el foco se relaciona sobre todo con el acceso a servicios sensibles a la oferta,
esta tultima requerird una mayor regulacion.



Hay un arsenal de instrumentos recomendables, pero para comenzar a reducir la
variabilidad de la practica clinica hay dos requisitos indispensables: a) normatizar los
tratamientos y b) acreditar prestadores adecuados para brindar los tratamientos.

a) Normatizar los tratamientos. El primer paso es garantizar un adecuado proceso

de diagnostico y tratamiento para cada una de estas enfermedades. Es conveniente
protocolizar, en la medida de lo posible, los criterios de elegibilidad y exclusion de
quienes (aparentemente) padecen alguna de estas enfermedades, y los diferentes pasos
del proceso diagnostico y terapéutico que se recomienda en caso de certificarse el
diagnostico. Esta normatizacion, lejos de convertirse en un mero tramite burocratico para
acceder a los tratamientos disponibles, resulta una interesante herramienta para disminuir
la variabilidad en la practica médica y colaborar con la intencién de que todos los que
presenten una enfermedad incluida en el listado de catastroficas accedan a un nivel
homogéneo de cuidados pero, al mismo tiempo, que no se desperdicien en alguien que no
los necesite.

b) Acreditar los prestadores. Un segundo paso consiste en determinar quiénes estan
habilitados para llevar adelante los tratamientos requeridos. Definir qué tratamiento es
el adecuado para cada situacion clinica es una condicion necesaria pero no suficiente
para garantizar el acceso equitativo de los pacientes. ;Hay diferencias entre recibir

un medicamento de alto costo de aplicacién endovenosa en un centro con internacion
u hospital de dia y en uno no cuenta con la complejidad necesaria para enfrentar un
potencial evento adverso? ; Actuaran de igual modo dos servicios de hemodinamia que
realizan un numero muy diferente de procedimientos al afio? En determinados paises
o provincias se exige que los prestadores cumplan determinadas condiciones para estar
acreditados.

Aqui se mezclan dos conceptos estrechamente relacionados: acreditacion de prestadores

y mapa sanitario. Ademas de definir las caracteristicas que debe cumplir el prestador

de servicios a la poblacidn, hay que considerar un tema no menor: ;dénde debe estar
fisicamente la oferta de estos servicios? Mas alla de cudn amplia sea la oferta (por ejemplo,
cantidad de tomografos por millén de habitantes o de médicos cada 10.000 habitantes)

es sumamente importante que la misma garantice la equidad en el acceso, para lo cual
resultan muy dutiles las herramientas de georreferenciamiento y geoepidemiologia®.



(Como han avanzado algunos paises en el abordaje de
esta problematica?

Si bien es dificil identificar el modelo de cobertura mas extendido, si se puede inferir que
el como abordar la problematica resulta condicionado por el modelo de sistema sanitario
implementado en el pais: sistema publico, de seguro social y de seguros privados.

Dentro del grupo del grupo de paises con un Sistema Publico la principal fortaleza es
la cobertura universal y la debilidad es la dificultad para la contencion del gasto dado
que es estado es el garante del financiamiento, donde se usa la lista de espera como un
mecanismo de contencion del mismo.

Por su lado, en paises con sistema de seguros sociales como Holanda, el sistema de salud
esta organizado en funcion del ingreso de las personas. Por un lado estan los “fondos de
enfermedad” que cubren a todos los ciudadanos quienes estan por debajo de determinado
umbral de ingresos, representa le 72% de la poblacion. A quienes superan ese umbral los
obliga a contratar un seguro privado, muchas veces ofrecidos por los mismos fondos.

Complementario a los fondos descriptos toda la poblacion esta cubierta por un seguro
universal que cubre determinados siniestros, dentro de los cuales se encuentran algunas
EC, el Exceptional Medical Expenses Act (AWBZ) que se financia con impuestos generales y
rentas al salario. El AWBZ cubre aquellas situaciones sobre las que el estado prefiere no
delegar como algunas, long term care para la tercera edad, précticas preventivas y APSy
que representan el 40% del gasto en salud. Muchas EC que no son cubiertas por el AWBZ
lo son por los seguros.

En Colombia, el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud (CNSSS) establecid

en 2003 una politica de atencidn integral de patologias de alto costo que incluy6 4
componentes: mecanismos de redistribucion del riesgo, control de seleccion del riesgo,
ajustes al modelo de atencién y procedimientos de vigilancia epidemioldgica. En el marco
de esta politica, se ordend una redistribucion de afiliados (con patologias de VIH-SIDA

o Insuficiencia Renal Crénica) entre aseguradoras por una tinica vez con el proposito de
que cada Empresa Promotora de Salud (EPS) y Administradoras de Régimen Subsidiado
(ARS) tuvieran un niimero proporcional de casos en funcion del numero total de afiliados,
procurando homogenizar el nivel de riesgo entre aseguradores.

A su vez, entre los paises con sistemas denominados “mixtos”, Singapur presenta un
modelo que se basa en el ahorro personal mediante cuentas, que difiere del resto de

los paises. Hasta 1984 sistema de salud fue similar al inglés. En la actualidad presenta

un sistema de cuentas de ahorro, las personas son responsables de financiar su salud.
Combina responsabilidad individual para gastos menores como consultas ambulatorias,
tratamientos baja complejidad, con financiamiento por gastos de bolsillo, ahorro personal
para gastos mds costosos y un seguro catastrofico complementario. Se describen tres
sistemas que combinan cuentas de ahorro personales, seguros y cuentas de ahorro
colectivas:

* Medisave: Para gastos elevados pero no alcanzan la enfermedades catastrdficas.
Integrado por cuentas de ahorro personal donde capitalizan ahorros para gastos
personales y familiares y de alli paga el beneficiario las prestaciones. Capitalizan del 6-8%
de las ganancias personales, compartido entre empleado y empleador. La consulta médica
es pago de bolsillo. El 85% de los gastos en hospitales provienen de esa fuente.

® Medishield: Para catastroficas. Es un seguro con deducibles altos, copagos y limites para
reducir el moral hazard. Los aportantes al Medisave quedan automaticamente afiliados
excepto que pidan ser eximidos. Hay una prima que se deduce de la cuenta de Medisave y
las prestaciones son por reembolso (mayores para los mas pobres y a mayor complejidad
del tratamiento)

* Medifund: Para los que no logran acumular suficiente dinero y no acceden al Medishield.
Es un fondo financiado por el Estado para pagar los gastos de hospitalizacion de los que
no pueden pagar. Se analiza caso por caso y acceden a servicios de menor confort pero de
igual calidad de prestacion.



El cuadro 1 muestra el tipo de cobertura en EC de acuerdo al sistema de salud imperante

en cada pais.

Cuadro 1. Tipos de cobertura para Enfermedades catastroficas segiin organizacion del sistema de
salud de acuerdo a la fuente de financiamiento en paises seleccionados.

Organizacion del sistema

Paises

Caracteristica

Sistema Publico

Gran Bretana- Canada

Cobertura Universal y financiamiento
estatal.

No discriminacion positiva para Enfer-
medades Catastroficas.

Paises del sudeste asiatico

Seguros Sociales Alemania Tendencia a crear seguros sociales
Holanda separados de cobertura universal y
Colombia financiados por impuestos sobre el
salario y aportes estatales especiales.
Seguros privados EEUU Creacion de seguros especiales de

naturaleza privada.

Sistemas mixtos

Paises desarrollados
Chile

Diferentes modelos que van desde
seguros publico complementarios a
Seguros privado voluntarios comple-
mentarios a la cobertura.

Fuente: CIPPEC 2014




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

a) Control de la oferta. Paises como Inglaterra o Canadd, con tradicidon de cobertura
universal y financiacion estatal, en los cuales la tendencia es dar cobertura en
enfermedades catastrdficas con mecanismos similares a los empleados para el resto de

las enfermedades. La principal debilidad resulta la dificultad para la contencion del
gasto. Por estos motivos, en la practica las listas de espera funcionan como una camara de
descompresion que se emplea para conseguir ajustar el presupuesto a la demanda.

b) Programas Nacionales para Enfermedades Catastroficas. Brasil cuenta dentro de su
programa de asistencia farmacéutica con provision de medicamentos para enfermedades
catastroficas™. Algunas patologias como HIV/SIDA, Insuficiencia Renal Cronica,
transplantes y los tratamientos con medicamentos de alto costo, son financiados por

el Ministerio de Salud a nivel central para todos los ciudadanos. El abordaje de las
enfermedades catastréficas en Brasil se concreta mediante dos programas diferentes:

de medicamentos estratégicos y de dispensacioén excepcional. Estos altimos son
responsabilidad del Ministerio de Salud y los estados conforme a lo acordado en la
Comissdo Intergestores Tripartite (CIT). Se cubren patologias como hepatitis viral B, C,
Enfermedad de Gaucher, enfermedades oncoldgicas, etc. Ademas, en 2006 por medio una
resolucion ministerial se crea la Comisién de Evaluacion de Tecnologia en salud (CITEC)
que define la incorporacién de nuevas tecnologias y regula su cobertura por el Sistema
Unico de Salud y por los seguros privados.

¢) Redistribucion de los riesgos. En el caso de los seguros sociales una alternativa

que se ha empleado ha sido no excluir las prestaciones vinculadas a las enfermedades
catastroficas de la canasta de prestaciones aseguradas, pero si regular la distribucion

de los casos. En Colombia, el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud (CNSSS)
establecio en 2003 una politica de atencion integral de patologias de alto costo que incluyd
4 componentes/}: mecanismos de redistribucion del riesgo, control de seleccion del riesgo,
ajustes al modelo de atencion y procedimientos de vigilancia epidemioldgica. En el marco
de esta politica, se ordend una redistribucion de afiliados (con patologias de VIH-SIDA

o Insuficiencia Renal Cronica) entre aseguradoras por una tnica vez con el propodsito de
que cada Empresa Promotora de Salud (EPS) y Administradoras de Régimen Subsidiado
(ARS) tuvieran un nimero proporcional de casos en funcion del nimero total de afiliados,
procurando homogenizar el nivel de riesgo entre aseguradores. Las enfermedades
catastroficas estan definidas en el manual de Actividades, Procedimientos e Intervenciones
del Plan Obligatorio de Salud?. Las patologias de alto costo son atendidas en el Sistema de
Seguridad Social Colombiano bajo un esquema diferencial entre el régimen contributivo

y Subsidiado. En el régimen subsidiado la cobertura es plena desde el momento mismo

de afiliacion mientras que en el régimen contributivo existe un “Periodo minimo de
cotizacion”. En ambos regimenes estos eventos estan excluidos del pago de copagos o
cuotas moderadoras.

d) Seguros privados voluntarios especificos de enfermedades catastroficas. En muchos
paises desarrollados se implementaron seguros privados voluntarios bajo la modalidad
que en inglés es designada como Dread Desease Insurance, destinados a brindar las
coberturas faltantes o complementarlas, a los mismos acceden las personas con capacidad
de pago, por lo tanto, su mayor debilidad es la restriccion para alcanzar la cobertura
universal.



Esta modalidad de Pdlizas para enfermedades graves (dread disease) comienza en los en los
sesenta en Suiza y EE.UU. y a posteriori se han sumado otros paises. En América latina se
han extendido muy poco, pero existen en Panama y algunos otros paises. Se las pueden
dividir en dos grupos: los seguros para enfermedades graves y los que estan vinculados a
un seguro de vida. Este ultimo es el mas extendido dado que en general las enfermedades
catastroficas estan asociadas a una alta probabilidad de muerte. Entonces la cobertura de
la enfermedad es concebida como un adelanto financiero del siniestro que desencadenara
en el pago del capital asegurado en la pdliza siendo mas faciles de resolver las brechas
que pudieran presentarse en relacion a qué prestaciones deberia cubrir el seguro. Es dificil
hacer extensivo este tipo de seguros a sistemas universales dado que se vinculan en forma
directa a la capacidad de pago.

e) Coseguros especificos. En algunos casos se desistié de lograr la cobertura universal

y homogénea. Es el modelo de seguros privados, como EE.UU., presentan coberturas
limitadas y asociadas a la capacidad de pago de los ciudadanos. Sin embargo, este ha sido
asumido como uno de los principales desafios a ser superados por la reforma de salud
que impulsa la administracion de Barack Obama. Para disminuir la brecha de cobertura
original de Medicare las companias aseguradoras brindan un seguro privado: Medigap. El
Medicare tiene cuatro tipos de cobertura: 1) Cobertura hospitalaria. Se paga en gran parte
mediante impuestos generales, 2) Cobertura médica ambulatoria (con una prima de U$
50/mes), 3) Medical Advantage Plan, conocida como Medicare + Choice, porque permite a los
beneficiarios inscribirse en planes de salud privados y, 4) Medicamentos, para los cuales
también se paga una prima adicional. Para poder contratar el Medigap hay que tener
parte o la cobertura hospitalaria o la ambulatoria de Medicare, ademas de pagar la prima
correspondiente.

f) Reaseguros. Es un seguro para aseguradores. Se trata de la alternativa que consiste

en proveer a los aseguradores (sociales y/o privados) de un seguro complementario

que les compense en casos de requerir desembolsos por cuidados para tratamiento de
enfermedades catastréficas. En Chile hay dos principales esquemas de proteccion social en
salud, son el Fondo Nacional de Salud (FONASA) y las Instituciones de Salud Provisional
(ISAPRES), la primera cuenta con un Seguro catastrofico perteneciente al mismo
FONASA. Las ISAPRES tienen una Cobertura Adicional para enfermedades Catastroficas
(CAEC) que permite financiar, cumplidos ciertos requisitos, hasta en un 100% los gastos
derivados de atenciones de alto costo, tanto hospitalarias como algunas ambulatorias,
realizadas en el pais. A este esquema accede cerca del 15 % de la poblacion. El requisito
es que el gasto en la enfermedad catastréfica esté dentro de un rango determinado por
un monto minimo (franquicia) y uno maximo (tope). Para efectos de este beneficio, una
enfermedad es considerada catastrdfica cuando la suma de los copagos que genere, es
decir, los montos a pagar por el afiliado, resulte superior a un deducible determinado.
Cubre las prestaciones hospitalarias que no se encuentren dentro del Programa de acceso
Universal a las Garantias Explicitas en Salud (AUGE).

g) Cuentas individuales de capitalizacion. A su vez Singapur, que hasta 1984 contaba
con un sistema de salud similar al inglés, combina gasto de bolsillo para gastos menores
y cuentas personales de ahorro para gastos mayores, incluyendo un seguro catastrofico
complementario. En el sistema de cuentas de ahorro, denominado Medisave, las personas
capitalizan recursos para la atencion propia y de sus familiares directos, a partir de
aportes obligatorios de trabajador y empleador en partes iguales, los cuales representan
entre un 6 y 8% del salario mensual. En relacion a los gastos catastroficos, se financian a
través del Medishield, un seguro voluntario para estas prestaciones pero con deducibles
elevados y copagos. Aquellos que aportan al Medisave quedan automaticamente afiliados,
salvo que expresen lo contrario. En casos en los que el paciente no pueda acumular
suficiente dinero en sus cuentas, existe un 3° sistema, denominado Medifund, consistente
en un fondo financiado por aportes extraordinarios del Estado, cuyos rendimientos
financieros se usan para gastos de hospitalizacion de las personas pobres.



h) Discriminacion positiva en la cobertura de enfermedades catastroficas. Se ha
denominado “discriminacion positiva” de la cobertura de las patologias de baja
prevalencia y alto costo, a la creacion de subsistemas de salud especificos y concentrados
en reducir el efecto catastrofico e estas patologias?/. Se considera discriminacion positiva
cuando se selecciona un grupo de Patologias con protocolizacion para las cuales se
implementan mecanismos que aseguren la financiacion y verifiquen la prestacion. Se
pueden diferenciar tres arreglos institucionales diferentes dentro de la discriminacion
positiva: I) seguros universales, II) fondos universales y III) fondos para extender
cobertura:

I. Seguros Universales de enfermedades catastrdficas. En Holanda el sistema de
salud esta organizado en funcion del ingreso de las personas. Por un lado estan los
“fondos de enfermedad” que cubren a todos los ciudadanos que estan por debajo
de determinado umbral de ingresos, representa el 72% de la poblacion. A quienes
superan ese umbral los obliga a contratar un seguro privado, muchas veces ofrecidos
por los mismos fondos. Complementario a los fondos descriptos toda la poblacién
estd cubierta por un seguro universal que cubre determinados siniestros, dentro de
los cuales se encuentran algunas enfermedades catastroficas, el Exceptional Medical
Expenses Act (AWBZ) que se financia con impuestos generales y rentas al salario. El
AWBZ cubre aquellas situaciones sobre las que el Estado prefiere no delegar, como
los cuidados crénicos para la tercera edad, practicas preventivas y atencion primaria
que representan el 40% del gasto en salud. Muchas Enfermedades Catastréficas que
no son cubiertas por el AWBZ lo son por los seguros.

II. Fondos que garantizan la financiacion de las prestaciones de forma universal. En
algunos casos la discriminacion positiva requirio la sancion de leyes para garantizar
la financiacion. Es el caso de México donde las enfermedades catastroficas estan
expresamente contempladas en la Ley General de Salud a través del Fondo para
Gastos Catastroficos. Dicho fondo se financia de manera solidaria mediante recursos
provenientes del Estado Nacional y las entidades federativas. Se destinan al Fondo
para Gastos Catastroficos el 8% de los recursos del Seguro Popular en Salud, un
modelo de aseguramiento publico que combina subsidio publico con aporte de los
usuarios. En la actualidad Paraguay discute en el congreso una ley similar.

Asimismo, en Uruguay y mediante el Fondo Nacional de Recursos, se brinda
cobertura en determinados medicamentos de alto costo y procedimientos de alta
tecnologia a todos los habitantes, mas alla de cual sea la via de acceso a la atencion
médica. No solo garantiza la cobertura universal y equitativa frente a patologias
catastroficas, sino que también avanza en la protocolizacion de los tratamientos
velando por una seleccion racional de las tecnologias y por una calidad homogénea
de los cuidados. No se trata especificamente de un seguro para enfermedades
catastroficas sino en un esquema de pago. La cobertura resulta parcial ya que se
desentiende de otros gastos, los cuales son bajos individualmente pero extendidos en
el tiempo.

Su politica de seleccion racional de medicamentos se sustenta en que una vez
aprobado para su comercializacidn, el mismo es evaluado para su inclusion en

el Formulario Terapéutico de Medicamentos (FTM), paso limitante para que sea
cubierto por el sistema de salud. Una de las principales fortalezas del FNR reside
en el cardcter normativo de las guias de manejo de las EC cubiertas, que si bien no
funcionan como guias de practica para el manejo de la enfermedad en cuestién, su
funcion central consiste en trazar el camino critico para definir la necesidad o no de
un paciente respecto a determinado medicamento de alto costo.



La correcta difusion y educacion al cuerpo profesional respecto a las normativas

de cobertura permitié reducir el nimero de pedidos por parte de los médicos sin
aumentar el numero de rechazos desde el FNR. Es interesante destacar que el FNR no
limita su accion a la asistencia y tratamiento de estas enfermedades sino que también
desarrolla actividades en medicina preventiva, entendiendo que esto no sélo reduce o
retrasa la aparicion de las mismas sino que impacta en futuros costos a ser requeridos
para el tratamiento de las complicaciones.

II1. Fondos que expanden cobertura frente a enfermedades catastrdficas. Se trata
de mecanismos que buscan alcanzar una cobertura homogénea de las protecciones
sociales frente a las enfermedades catastroficas complementando las ya existentes.
En Chile, por ejemplo, a través del Aseguramiento Universal de Garantias Explicitas
(AUGE) establecido desde 2002, se seleccionaron un conjunto de patologias (57)
que fueron protocolizadas y se asumié como objetivo que todos los ciudadanos
accedieran a los mismos tratamientos de forma independiente de si estos son
provistos por el sistema publico (FONASA) o privado (ISAPRES). Pero para
implementarlo el gobierno cred un fondo que financia las prestaciones en el sector
publico extendiendo cobertura (en sentido vertical) y garantizando la gratuidad de
las prestaciones para los segmentos mas pobres (tramos A y B).

En Perti, el Fondo Intangible Solidario de Salud (FISSAL) fue creado en el afio
2002 como una entidad de derecho privado para complementar las funciones

del Seguro Integral de Salud (SIS) en el financiamiento de las prestaciones de
salud, especialmente las de alto costo. Sin embargo, contaba con un presupuesto
insuficiente para financiar completamente estos tratamientos, ya que no recibia
recursos financieros del tesoro publico. Esta situaciéon cambid con la Ley N° 29761,
“Ley de Financiamiento Publico de los Regimenes Subsidiado y Semicontributivo
del Aseguramiento Universal de Salud”, que crea la Unidad Ejecutora FISSAL y le
da categoria de Institucion Administradora de Fondos de Aseguramiento en Salud
(IAFAS) para el financiamiento de las enfermedades oncoldgicas mas comunes, La
Insuficiencia Renal Crénica (IRC) y las enfermedades raras o huérfanas.



;Como seleccionar las enfermedades?

Si se tiene en cuenta que el presupuesto es siempre finito, definir el listado de
enfermedades catastréficas a ser cubiertas desde un modelo de proteccion sanitaria
representa un gran desafio. Por un lado, porque el objetivo de generar respuestas frente
a las enfermedades catastroficas es garantizar el acceso lo mas abarcativo posible, pero al
mismo tiempo, muchos de los tratamientos asociados con estas patologias no tienen aun
evidencia de calidad que sustente su uso.

Existen diversos caminos posibles para armar ese listado. El siguiente diagrama (grafico 1)
esquematiza los diferentes abordajes propuestos para definir el listado de enfermedades
catastroficas a ser discriminados en forma positiva.



Grafico 1: Estrategias de abordaje para definir listado de enfermedades catastrdficas.

COSTO
UNITARIO

BENCHMARKING INCIDENCIA-
PREVALENCIA

a) Benchmarking (en espafol, proceso de evaluacién comparativa).
b) Incidencia y prevalencia.
¢) Seleccion en funcion de los costos directos de la atencion.

d) Esquema combinado seleccionando en funcion de los costos directos asociados a la
incidencia/prevalencia de las patologias.

En ningun caso estas modalidades para armar el listado son excluyentes; de hecho, uno de
los mejores escenarios es la combinacion de un benchmarking para detectar tendencias en
otros paises y la inclusion a partir del costo directo asociado a la incidencia/prevalencia de
la patologia. A continuacion, se analiza cada uno de ellos.

a) Benchmarking para definicion del listado positivo de enfermedades catastroficas a ser
cubiertas

El benchmarking es un proceso sistematico y continuo de evaluacion de los productos,
servicios y procedimientos de trabajo de las empresas que se reconocen como
representantes de las mejores practicas. Su proposito es la mejora organizacional.

El analisis de benchmarking aqui propuesto cconsiste en revisar el camino recorrido por
otros paises que ya encararon politicas en la materia. En este sentido, se puede mencionar
a Uruguay, especificamente al Fondo Nacional de Recursos (FNR), como un pionero

en América Latina. El FNR surgio en 1980 con la intencidon de brindar cobertura en alta
complejidad cardiologica, traumatologica y nefroldgica. En la actualidad, se amplid

el listado de prestaciones y patologias cubiertas. El cuadro 2 muestra el listado de
procedimientos y medicamentos cubiertos por el FNR en la actualidad.



Cuadro 2. Uruguay. Procedimientos y medicamentos cubiertos por el FNR. 2013.

PROCEDIMIENTOS MEDICAMENTOS

Artroplastia de cadera por artrosis Anemia en Insuficiencia renal crénica

Artroplastia de cadera por fractura Artritis reumatoidea

Artroplastia de rodilla Cancer de mama

Cateterismo cardiaco derecho Cancer de rinén

Cateterismo cardiaco infantil Cancer colorrectal

Cateterismo terapéutico Cancer de pulmoén

Cirugia cardiaca Citomegalovirus en trasplantes

Cirugia cardiaca infantil Diabetes

Cardiodesfibrilador Enfermedad de Crohn

Dialisis peritoneal cronica ambulatoria Enfermedad de Parkinson

Hemodialisis Esclerosis multiple

Implante coclear Espasticidad y distonias

Marcapasos Fibrosis Quistica

Procedimiento cardioldgico intervencionista Hipertension arterial pulmonar

PET-Scan Infarto agudo de miocardio

Trasplante cardiaco Leucemias y GIST

Trasplante hepatico Linfomas

Trasplante de médula 6sea Mieloma multiple

Trasplante renal Trasplante renal

Tratamiento de quemados Tricoleucemia

Trasplante hepatico pedidtrico (en el exterior) | Tumores SNC

Trasplante pulmonar (en el exterior) Virus sincicial respiratorio
Hepatitis C

Fuente: Elaboracion propia, sobre la base de FNR.



Por su parte, en Chile se desarrollaron las denominadas Garantias Explicitas en

Salud (GES), que incorporan el concepto de discriminacion positiva de un grupo de
enfermedades (muchas de ellas catastroficas), para equiparar la calidad y el acceso
oportuno de quienes las padezcan. Un pilar fundamental es la normalizacion, con la
consiguiente reduccion de la variabilidad en la préctica médica. El cuadro 3 enumera las
enfermedades incluidas en el listado GES.

Cuadro 3. Chile. Enfermedades incluidas dentro de las Garantias Explicitas en Salud. 2013

Insuficiencia crénica renal terminal

Cardiopatias congénitas operables en
menores de 15 afios

Cancer cervicouterino

Alivio del dolor por cancer avanzado
y cuidados paliativos

Infarto agudo al miocardio

Diabetes mellitus tipo I

Diabetes mellitus tipo II

Cancer de mama en personas de 15
afos y mas

Disrafias espinales

Tratamiento quirargico de escoliosis
en menores de 15 afios

Tratamiento quirtrgico de cataratas

Endoprotesis total de cadera en per-
sonas de 65 afios y mas con artrosis
de cadera con limitacion funcional
severa.

Fisura labiopalatina

Cancer en menores de 15 afios

Esquizofrenia

Cancer de testiculos en personas de
15 afos y mas

Linfomas en personas de 15 afios y
mas

Sindrome de inmunodeficiencia ad-
quirida VIH/SIDA

Infeccién respiratoria aguda (IRA)
baja de manejo ambulatorio en meno-
res de 5 afios

Neumonia adquirida en la comu-
nidad de manejo ambulatorio en
personas de 65 afios y mas

Hipertension arterial primaria o esen-
cial en personas de 15 afios y mas

Epilepsia no refractaria en personas
desde 1 afio y menores de 15 afios

Salud oral integral para nifios de 6
anos

Prematurez

Trastornos de generacion del impulso
y conduccion en personas de 15 afios
y mas, que requieren marcapaso

Colecistectomia preventiva del cancer
de vesicula en personas de 35 a 49
anos

Cancer gastrico

Cancer de prostata en personas de 15
afnos y mas

Vicios de refraccion en personas de 65
afos y mas

Estrabismo en menores de 9 afios

Retinopatia diabética

Desprendimiento de retina regmato-
geno no traumatico

Hemofilia

Depresion en personas de 15 afios y
mas

Tratamiento quirtargico de la hi-
perplasia benigna de la préstata en
personas sintomaticas

Ortesis (o ayudas técnicas) para per-
sonas de 65 afos y mas

Accidente cerebrovascular isquémico
en personas de 15 afios y mas

Enfermedad pulmonar obstructiva
cronica de tratamiento ambulatorio

Asma bronquial y severa en menores
de 15 afios

Sindrome de dificultad respiratoria
en el recién nacido

Tratamiento médico en personas de
55 afios y mas con artrosis de cadera
y/o rodilla, leve o moderada

Hemorragia subaracnoidea secunda-
ria a ruptura de aneurismas cerebra-
les

Tratamiento quirdrgico de tumores
primarios del sistema nervioso central
en personas de 15 afios y mds

Tratamiento quirtrgico de hernia del
nucleo pulposo lumbar.

Leucemia en personas de 15 afos y
mas

Urgencia odontoldgica ambulatoria

Salud oral integral del adulto de 60
anos

Politraumatizado grave

Atencién de urgencia del traumatis-
mo craneo encefalico moderado o
grave

Trauma ocular grave

Fibrosis quistica

Artritis reumatoide

Consumo perjudicial y dependencia
del alcohol y drogas en personas
menores de 20 afios

Analgesia del parto

Gran quemado

Hipoacusia bilateral en personas de
65 afios y mas que requieren uso de
audifono

Retinopatia del prematuro

Displasia pulmonar del prematuro

Hipoacusia neurosensorial bilateral
del prematuro

Epilepsia no refractaria en personas
de 15 afios y mas

Asma bronquial en personas de 15
afnos y mas

Enfermedad de Parkinson

Artritis idiopatica juvenil

Prevencion secundaria de la insufi-
ciencia renal cronica terminal

Displasia laxIante de caderas

Salud oral integral de la embarazada

Esclerosis multiple remitente recu-
rrente

Hepatitis B

Hepatitis C

Enfermedad AHIN1

Trastorno bipolar

Cancer colorrectal

Cancer de ovario

Céncer de vejiga

Osteosarcoma

Hipotiroidismo

Tratamiento de hipoacusia moderada

Lupus eritematoso

Tratamiento quirdrgico de lesiones de
la valvula aortica

Tratamiento quirtrgico de lesiones de
las valvulas mitral y tricspide

Tratamiento de erradicaciéon de heli-
cobacter pylori

Fuente: Elaboracién propia, sobre la base de GES.




Luego de revisar otras experiencias, aparecen similitudes y diferencias con los casos
mencionados en los cuadros 2 y 3. En el cuadro 4, por ejemplo, se comparan las patologias
incluidas en la cobertura de la seguridad social de Colombia y México.

Cuadro 4. Colombia y México. Patologias cubiertas por la seguridad social.

ENFERMEDAD/TRATAMIENTO (COLOMBIA MEXICO
Radioterapia SI

Quimioterapia SI

Dialisis SI SI
Transplante cardiaco SI

Transplante renal SI

Transplante médula 6sea SI SI
Transplante cornea SI

SIDA SI SI
Cirugia cardiaca SI

Cirugia SNC SI

Cirugia. para enfermedades genéticas o 9]

congenitas

Trauma mayor SI

Internacién en UTI SI SI (Neonatologia)
Reemplazos articulares SI

Gran quemado SI

Catarata congénita SI
Céncer cérvico-uterino SI
Leucemia linfoblastica aguda SI
Astrocitoma SI
Enfermedad de Hodgkin SI
Leucemia mieloblastica aguda SI
Linfoma No Hodgkin SI
Meduloblastoma SI
Neuroblastoma SI
Osteosarcoma SI
Retinoblastoma SI
Sarcoma de partes blandas SI
Tumor de Wilms SI
Céncer de mama SI

Fuente: Elaboracidon propia

El caso de la Argentina es muy particular. Como se trata de un sistema de salud

muy fragmentado, es posible identificar diferentes coberturas verticales (elenco de
prestaciones brindadas) que se corresponden con diferentes coberturas horizontales
(grupos poblacionales protegidos). Estos rasgos de gran segmentacion institucional,
sumados a la fragmentacion de la responsabilidad de la atencion y atomizacion de los
flujos de financiacidn por las prestaciones, confluyen en una gran inequidad e ineficiencia
del sistema de saludﬁ. Este es uno de los factores que explican con mayor consistencia
la necesidad de avanzar en la construccion de respuestas sociales homogéneas frente

a necesidades sanitarias similares, y hace de las enfermedades catastrdficas un &mbito
privilegiado para iniciar la transformacion del sistema de salud a través del modelo de
atencion®.



Para incorporar a la Argentina dentro de un analisis de benchmarking de la cobertura
formal de enfermedades catastrdficas, a continuacion se considerara la cobertura explicita
instrumentada en el Sistema del Seguro Nacional de Salud, informalmente conocido como
sistema de obras sociales nacionales, el cual es responsable de brindar cobertura de salud
a aproximadamente 18 millones de argentinos (un 45% de la poblacion del pais).

La Superintendencia de Servicios de Salud es la entidad que determina la cobertura
vertical, es decir el elenco de prestaciones y el listado de patologias para las cuales los
agentes del seguro (obras sociales) deben brindar respuesta. Hasta hace poco, otro actor
protagonico era la Administracion de Programas Especiales (APE). Pero en 2012, ambos
organismos se fusionaron, por lo cual, en los tltimos afios hubo importantes cambios en lo
que respecta a la cobertura de las enfermedades catastrodficas en la Argentina.

Como linea de base, se podria enumerar el listado de patologias que APE subsidiaba a las
obras nacionales por mandato de la Resolucién 500 de 20047 de esa institucidn. Se trataba
de un listado muy restricto que dio lugar a un incremento notable de subsidios definidos
por la via de la excepcidn. La cobertura original evoluciond hasta la normativa vigente,
que postula un listado mas abarcativo de enfermedades en el denominado Sistema Unico
de Reintegro (SUR) y el Sistema de Tutelaje de Tecnologias Sanitarias Emergentes, en el
marco de la Resolucion 1561 de 2012 de la Superintendencia de Servicios de Salud?!.

En el cuadro 5 se comparan las enfermedades de alto costo y baja incidencia (ACBI)
cubiertas en el marco de la Resolucion 500 y las incluidas en la Resolucion 1561. También
se incluye la cobertura definida por la Resolucién 1200-2012/%, antecesora de la normativa
vigente.

Aclaracion: a partir del cuadro 5, la informacion se presentard de la siguiente manera:
* Las patologias/prestaciones cubiertas, se sefialan con “SI”.

* Las enfermedades que no son cubiertas por una determinada Resolucion o pais, se
sefialan con “No”.

* Las patologias cubiertas, pero de las que se desconoce el tratamiento cubierto, se
sefialan con “*”.



Cuadro 5. Evolucion de cobertura de ACBI en la Argentina.

ENFERMEDAD-PROCEDIMIENTO APE 1200 1561
Hemofilia
Hemofilia A SI SI SI
Hemofilia B SI SI SI
Enfermedad de Von Willebrand SI SI S1
Déficit hormona de crecimiento (GH) SI SI SI
Insuficiencia renal cronica en la infancia SI SI S1
Retardo de crecimiento intrauterino SI SI SI
Sindrome de Prader Willi SI SI SI
Sindrome de Turner SI SI SI
Protesis, Ortesis, Material descartable
Artroplastia de cadera SI SI SI
Artroplastia de rodilla SI SI SI
Artroplastia de hombro NO SI SI
Protesis de revision de tobillo NO NO SI
Endoprétesis no convencional r
Endepries o convndonlespr xo | wo | o
Materiales para Cirugia de Columna
Material de estabilizacion de columna
(varios niveles) S S S
Disco intervertebral artificial (Maverick) NO NO NO
Disco artificial para reemplazo discal con
COIis(e)rvacién d}e) la movili}ZladO e NO NO NO
Tornillos pediculares NO NO NO
Cages intersomaticos para columna cervical NO NO SI
Celdas para Corporectomia (tipo Mesh) NO NO SI
Cifoplastia NO SI SI
Placas cervicales con tornillos de bajo perfil
bloqueadas or NO NO S
Mini placas de maxilofacial para laminoplastia NO NO NO
Sistema de fijacion occipito-cervical NO SI SI
Interespinosos: Peeck y Titanio NO NO NO
Set para vertebroplastia percutdnea NO NO SI
Protesis para desarticulacion de cadera NO SI SI
Protesis para amputacion de miembro inferior NO SI SI
Protesis para amputacion de miembro superior NO SI SI
Trasplantes
Moddulos pretrasplante para todos los drganos SI SI SI
Moédulo de perfusion de érganos para
trasplante 51 51
Trasplante de médula osea SI SI SI
Trasplante renal SI SI SI
Trasplante cardiaco SI SI SI
Trasplante cardio-renal NO SI SI
Trasplante cardiopulmonar SI SI SI
Trasplante pulmonar SI SI SI
Trasplante hepatico SI SI SI
Trasplante hepato-renal NO SI SI
Trasplante renopancreatico SI SI SI
Trasplante de pancreas SI SI SI
Trasplante de intestino SI SI
Trasplante masivo de hueso SI NO NO




Embolizacion selectiva de vasos, coils y clippado

de aneurismas cerebrales S S S

Radioneurocirugia cerebral SI SI SI

Grandes quemados SI SI SI

Enfermedades congénitas metabolicas
Enfermedad de Gaucher SI SI SI
Enfermedad de Fabry NO SI SI
Enfermedad de Pompe NO SI SI
Mucopolisacaridosis tipo 1 NO SI SI
Mucopolisacaridosis tipo 2 NO SI SI
Mucopolisacaridosis tipo 6 NO SI SI

Esclerosis multiple SI SI SI

Esclerosis lateral amiotrofica SI SI SI

Reconstruccion 3D de Calota NO SI SI

Reconstruccién maxilofacial NO SI SI

Cirugia bariatrica NO SI NO

Cirugia reparadora post bariatrica NO SI NO

Fertilizacion asistida NO NO NO

Injerto de miembros con microcirugia SI NO NO

Implante coclear SI SISI SI

Internacion prolongada del recién nacido NO NO NO

Valvuloplastia cardiaca NO NO

Cierre de comunicacion interventricular con

dispositivo Amplatzer NO NO o1

Embolizacion de grandes vasos NO NO SI

Implantacion de esfinter urinario externo SI SI SI

Respirador externo de presion positivo-negativo SI NO NO

Implantacion de filtro de proteccion cerebral NO NO NO

Implantacion de filtro de vena Cava NO NO NO

Colocacion de Grapa de Coventry NO NO NO

Extraccidén de ateromas con aterémetro NO NO NO

Cardiodesfibrilador implantable SI SI SI

Procedimiento de Neuronavegacion NO NO NO

Abordaje minimamente invasivo de Nuss para

pectus e]xcavatum b NO S NO

Implantacion de protesis biliares (stents) NO NO NO

Implantacion de stent en coartacion aortica NO NO NO

Tratamiento endovascular de aneurismas

intracerebrales NO o1 51

Derivacion ventriculo-peritoneal SI NO NO

Implantacion valvular percutdnea NO NO SI

Discapacidad SI *

Atencién ambulatoria-centro de dia NO SI

Atencion ambulatoria-centro de dia doble

jornada NO S

Atencion ambulatoria en institucion NO S

especializada-hospital de dia

Atencidon ambulatoria-hospital de dia doble

jornada i NO S

Atencidon ambulatoria-centro educativo

terapéutico NO S

Atencidon ambulatoria-centro educativo

terapéutico doble jornada NO S

Atencion ambulatoria-centro de estimulacion NO ST

temprana




Atencion ambulatoria integral simple o intensiva NO SI

Atencion ambulatoria domiciliaria con

prestacion educativa NO S

Atencion ambulatoria domiciliaria sin prestacion

educativa NO S

Escuela de educacion especial NO NO

Educacion general basica NO NO

Equipo de integracion escolar o maestra de

a}‘joylc’) & NO NO

Formacion laboral o rehabilitacion profesional NO NO

Internacion en rehabilitacion NO NO

Internacion con requerimiento de UTI NO SI

Internacion sin requerimiento de UTI NO SI

Hogar NO SI

Hogar con alojamiento permanente NO SI

Hogar con centro educativo terapéutico NO SI

Hogar con centro educativo terapéutico con

alojamiento permanente NO S

Hogar con educacion inicial NO SI

Hogar con educacion inicial con alojamiento

per%nanente ] NO S

Hogar con educacion general bésica NO SI

Hogar con educacion general basica con

alojamiento permanente NO S

Hogar con formacion laboral NO SI

Hogar con formacion laboral con alojamiento

per%nanente ] NO S

Pequefio hogar NO SI

Pequeno hogar permanente NO SI

Residencia NO SI

Residencia permanente NO SI

Transporte NO NO

Cirugia de reasignacion sexual NO SI SI

Reemplazo valvular percutaneo en estenosis

aérticg con alto riesglo) quirurgico NO 51 S

Tratamiento sustitutivo de la funcion renal NO

(IRC terminal)
Hemodialisis NO NO NO
Didlisis peritoneal continua ambulatoria NO NO NO
Didlisis peritoneal automatizada NO NO NO
Accesos vasculares NO NO NO

Neuroestimulacion en dolor cronico NO SI SI

Artritis reumatoidea (agentes biologicos) NO SI SI

Hepatitis B cronica NO SI SI

Hepatitis C aguda y crénica NO SI SI

Tratamiento farmacologico exclusivamente NO
Enfermedad Fibroquistica del Pdncreas NO SI SI

Fenilcetonuria NO SI NO
Tratamiento con teicoplanina NO SI NO
Factores estimulantes de colonias
granulociticas NO 51 NO

Tratamiento para pacientes HIV positivos NO SI SI

Drogadependencia NO SI SI

Fibromialgia NO NO NO

Estudio hemodindmico por cateterismo derecho NO NO NO




Cateterismo en cardiopatias congénitas en nifos NO NO NO
Cirugia de revascularizacion miocardica NO SI SI
Cirugia valvular NO SI SI
Cirugia en cardiopatias congénitas en adultos NO SI SI
Cirugia de Aorta NO NO ?
Cirugia en cardiopatias congénitas en nifnos NO SI SI
Angioplastia coronaria transluminal percutdnea NO NO NO
Dispositivo de asistencia ventricular (corazén
arti?icial) ( NO S S
Endoprotesis para aneurisma de aorta NO SI SI
Anemia en IRC NO NO NO
Diabetes (bomba de insulina) NO SI SI
Enfermedad de Crohn NO SI SI
Colitis ulcerosa NO SI SI
Neoplasias NO
Astrocitoma anapldsico NO SI SI
Cancer de colon NO SI SI
Céncer de higado NO SI SI
Céancer de mama NO SI SI
Céncer de ovario, trompa de falopio NO SI SI
Céncer de pancreas NO SI SI
Cancer de pulmon NO SI SI
Cancer de rinén NO SI SI
Cancer gastrointestinal NO SI SI
Cancer hipofisario productor de somatostatina NO SI SI
Cancer de prostata NO
Radioterapia de intensidad modulada NO SI SI
Cancer de cabeza y cuello NO
Radioterapia de intensidad modulada NO SI SI
Cancer en region maxilo-facial NO
Prétesis mandibular completa NO SI SI
Dermatofibrosarcoma NO SI SI
Glioblastoma NO SI SI
Leucemia de células vellosas NO SI SI
Leucemia linfatica cronica NO SI SI
Leucemia linfoblastica aguda NO SI SI
Leucemia mieloide cronica NO SI SI
Leucemia promielocitica NO SI SI
Linfoma cutdneo NO SI SI
Linfoma de células del manto NO SI SI
Linfoma No Hodgkin folicular NO SI SI
Mastocitosis sistémica agresiva NO SI SI
Mieloma multiple NO SI SI
Prevencién de recidiva de carcinoma de vejiga NO SI SI
Sindrome carcinoide NO SI SI
Sindrome hipereosinofilico NO SI SI
Sindrome mielodispldsico NO SI SI
Rechazo de 6rgano o tejido NO SI SI
Acromegalia NO SI SI
Artritis idiopatica juvenil NO SI SI
Artritis psoridsica NO SI SI
Hemoglobinuria paroxistica nocturna NO SI SI
Sindrome urémico hemolitico atipico NO SI SI




Sobrecarga cronica de hierro NO SI SI

Melanoma NO NO SI
Sarcoma de partes blandas NO NO SI
Ulcera de pie diabético NO NO SI
Asma severo NO NO SI
Modulo CCV central con circulacidén

extracorpdrea (cec) o con estabilizador NO NO SI
miocardico (em)

Enfermedad de Parkinson-neuroestimulacion NO NO SI
Epilepsia refractaria-neuroestimulacion NO NO SI
Hipoacusia-recambio del procesador de la

paﬂ o p NO NO SI
Enfermedad de Guillain Barré NO SI SI
Enfermedad de Wegener NO SI SI
Poliangeitis microscopica NO SI SI
Purpura trombocitopénica idiopatica NO SI SI
Sindrome de Kawasaki NO SI SI
Espondilitis Anquilosante NO SI SI
EPOC NO SI SI
Prevencion de infeccion por virus sincicial

respiratorio i NO S S
Maculopatia NO SI SI

Fuente: Elaboracion propia, sobre la base de APE y SSS.

Observacion:

SI: Patologias o prestaciones cubiertas (incluidas en listas positivas)

NO: Patologias o prestaciones no cubiertas (incluidas en listas negativas)

*: Patologias cubiertas, pero que no se cuenta con datos sobre los medicamentos o detalle
de las patologias que incluia dicha cobertura

Si se compara el listado inicial de APE con el actual (Resoluciéon 1561), se puede observar
un aumento considerable del niimero de enfermedades bajo cobertura. El grafico 2
muestra la variacidn en la cobertura establecida por las tres resoluciones.



Grafico 2. La Argentina. Evolucion de la cantidad de patologias cubiertas por el sistema del Seguro
Nacional de Salud, seguin resolucion ministerial.
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Fuente: Elaboracion propia, sobre la base de APE y Superintendencia de Servicios de Salud.

En las enfermedades catastroficas, por regla general el componente de mayor incidencia
sobre el costo son los medicamentos. Por eso, lo que se altera en forma significativa es el
listado positivo de medicamentos cubiertos. En la Argentina, estos medicamentos son
integramente financiados por los agentes del seguro (obras sociales). En el cuadro 6 se
enumeran los medicamentos cubiertos en las enfermedades mencionadas segin cada una
de las resoluciones.



Cuadro 6. La Argentina. Medicamentos incluidos en la cobertura del sistema del Seguro Nacional

de Salud segiin Resolucion.

Medicamento Resolucion Resolucion Resolucion
500 (APE) 1200 (SSS) 1561 (SSS)
Hemofilia
Factor VIII SI SI SI
Factor ISI SI SI SI
acl;a‘f;gro VIla Recombinante NO S S
Concentrado de Protrombina
Recombinante activado St St St
Enfermedad de Von Willebrand
Factor VIII C SI SI SI
Déficit de Hormona de
Crecimiento
Hormona de Crecimiento SI SI SI
Esclerosis Multiple
Interferon Beta 12 SI SI SI
Interferon Beta 1b SI SI SI
Acetato de Glatiramer SI SI SI
Fingolimod NO SI NO
Natalzumab NO NO NO
Esclerosis Lateral Amiotréfica
Riluzol SI SI SI
Artritis Reumatoidea
Etanercept NO SI SI
Adalimumab NO SI SI
Infliximab NO SI SI
Abatacept NO SI SI
Rituximab NO SI SI
Tocilizumab NO SI SI
Enfermedades congénitas
metabolicas
Enfermedad de Gaucher *
Imiglucerasa SI SI
Velaglucerasa NO SI
Enfermedad de Fabry
Agalsidasa Alfa NO SI SI
Agalsidasa Beta NO SI SI
Enfermedad de Pompe
Alglucosidasa NO SI SI
Mucopolisacaridosis tipo I
Iduronidasa recombinante
humana (laronidasa) NO St St
Mucopolisacaridosis tipo 11
Iduronato sulfatasa humana
(Idursulfasa) NO St St
Mucopolisacaridosis tipo VI
Galsulfasa NO SI SI
Hepatitis B cronica
Interferon Pegilado Alfa 22 SI SI SI
Entecavir NO NO SI
Tenofovir NO NO SI
Lamivudina NO SI SI
Adefovir dipivoxil NO SI SI




Emtricitabina NO NO NO
Interferén Pegilado Alfa 2b NO NO SI
Telbivudine NO NO SI
Hepatitis C aguda y crénica
Interferén Pegilado Alfa 22 SI SI SI
Interferén Pegilado Alfa 2b SI SI SI
Ribavirina SI SI SI
Telaprevir NO NO SI
Boceprevir NO NO SI
Enfermedad Fibroquistica del
Pancreas
Enzimas y alimentacion SI SI SI
Tobramicina aerolizada SI SI SI
Alfa Dornasa SI SI SI
Fenilcetonuria
Medicacién y alimentaciéon SI NO NO
Infecciones por Estafilococo
Meticilino Resistentes
Teicoplanina SI NO NO
Neutropenia severa no asociada a
Quimioterapia
Factores estimulantes de colonias
granulociticas S NO NO
HIV *
INTI: Zidovudina, Lamivudina, S g
Didanosina, Estavudina, Abacavir
INNTI: Nevirapina, Efavirenz NO SI
IntTi: Tenofovir NO SI
IP/r: Saquinavir/r, Lopinavir/r,
Atanazavir/r, Fosamprenavir/r (r: SI SI
Ritonavir)
HIV-PCP
Pentamidina NO SI
HIV-Herpes Simplex o Varicela
Zoster
Acivlovir (endovenoso) NO SI
HIV-Candidiasis
Fluconazol NO SI
Anfotericina deoxicolato NO NO
Anfotericina lisosomal NO SI
Caspofungina (en caso de
candigasis rgesistfente) NO St
Voriconazol (en caso de
candidasis resi(stente) NO St
HIV-Criptococosis
Fluconazol NO SI
Anfotericina deoxicolat
lisosomal NO SI
Caspofungina NO NO
HIV-Histoplasmosis
Itraconazol NO SI
Anfotericina deoxicolato NO NO
Anfotericina lisosomal NO SI
HIV-Aspergilosis
Voriconazol NO SI




Caspofungina NO SI
Anfotericina NO SI
HIV-CMV
Ganciclovir NO SI
Valaciclovir NO SI
HIV-Mycobacterias resistentes
Kanamicina NO NO
Cicloserina NO NO
Etionamida NO NO
Moxifloxacina NO NO
Levofloxacina NO NO
Ofloxacina NO NO
HIV-Fallo de tratamiento
Darunavir NO SI
Tipranavir NO SI
Enfuvirtide NO SI
Etravirina NO SI
Raltegravir NO SI
Maraviroc NO SI
Insuficiencia Renal Cronica
Eritropoyetina NO NO NO
Psoriasis en placa
Adalimumab NO SI SI
Etanercept NO SI SI
Infliximab NO SI SI
Enfermedad de Crohn
Adalimumab NO SI SI
Infliximab NO SI SI
Colitis Ulcerosa
Infliximab NO SI SI
Adalimumab NO NO SI
Hemoglobinuria Paroxistica
Nocturna
Eculizumab NO SI SI
Sindrome Urémico-Hemolitico
Eculizumab NO SI SI
Sobrecarga crénica de Hierro
Deferasirox NO SI SI
Enfermedad de Guillain Barré
Inmunoglobulina Humana
Inespeciﬁ?a NO St St
Enfermedad de Wegener
RituSlimab NO SI SI
Poliangeitis microscopica
Rituximab NO SI SI
Parpura Trombocitopénica
Idiopatica
Inmunoglobulina Humana
Inespeciﬁcga NO ol S
Sindrome de Kawasaky
Inmunoglobulina Humana NO s s

Inespecifica

Inmunodeficiencia primaria y
secundaria




Inmunoglobulina Humana

Inespecifica NO o NO
Diabetes
Insulina Glargina NO SI NO
Insulina Detemir NO SI NO
Neoplasias
Astrocitoma anaplasico
Temozolamida NO SI SI
Cancer de Colon
Bevacizumab NO SI SI
Cetuximab NO SI SI
Cancer de Higado NO SI
Sorafenib NO SI
Cancer de Mama NO
Bevacizumab NO SI SI
Fulvestran NO SI SI
Lapatinib NO SI SI
Trastuzumab NO SI SI
Everolimus NO NO SI
Cancer de Ovario, Trompa de
Falopio i NO ol
Bevacizumab NO SI
Cancer de Pancreas NO
Erlotinib NO SI SI
Sunitinib NO SI SI
Everolimus NO NO SI
Cancer de Pulmoén NO
Bevacizumab NO SI SI
Erlotinib NO SI SI
Gefitinib NO SI SI
Cancer de Rinén NO
Bevacizumab NO SI SI
Sorafenib NO SI SI
Sunitinib NO SI SI
Pazopanib NO NO SI
Temsirolimus NO NO SI
Everolimus NO NO SI
Cancer de Cabeza y Cuello NO
Cetuximab NO SI SI
Nimotuzumab NO NO SI
Cancer Gastrointestinal NO
Sunitinib NO SI SI
Imatinib NO SI SI
Trastuzumab NO SI SI
Cancer Hipofisario productor de
Somatostatina N
Octreotide NO SI SI
Lanreotida NO NO SI
Dermatofibrosarcoma NO
Imatinib NO SI SI
Glioblastoma-Glioma NO
Bevacizumab NO SI SI
Temozolamida NO SI SI
Nimotuzumab NO NO SI




Leucemia de Células Vellosas NO
Cladribine NO SI SI
Leucemia Linfatica Cronica NO
Cladribine NO SI SI
Rituximab NO SI SI
Bendamustina NO NO SI
Leucemia Linfoblastica Aguda NO
Dazatinib NO SI SI
Imatinib NO SI SI
Pegasparraginasa NO SI SI
Leucemia Mieloide Croénica NO
Dazatinib NO SI SI
Imatinib NO SI SI
Nicotinib NO SI SI
Leucemia Promielocitica NO
Tridxido de Arsénico NO SI SI
Linfoma Cutaneo NO
Bexatoreno NO SI SI
Linfoma de Células del Manto NO
Bortezomib NO SI SI
Linfoma No Hodgkin Folicular NO
Rituximab NO SI SI
Bendamustina NO NO SI
Mastocitosis Sistémica Agresiva NO
Imatinib NO SI SI
Mieloma Multiple NO
Bortezomib NO SI SI
Lenalidomida NO SI SI
Bendamustina NO NO SI
Prevencion de Recivida de
Carcinoma de Vejiga NGO
Inmunonicianina NO SI NO
Sindrome Carcinoide
Octreotide SI SI SI
Sindrome Hiperesosinofilico
Imatinib NO SI SI
Sindrome Mielodisplasico
Azaticina NO SI SI
Imatinib NO SI SI
Lenalidomida NO SI SI
Decitabina NO SI SI
Rechazo de Organo o Tejido *
Azatioprina SI SI
Ciclosporina SI SI
Micofenolato SI SI
Sirolimus SI SI
Tacrolimus SI SI
Inmunoglobulina Humana
Inespecifica ol S
Timoglobulina SI SI
Valganciclovir SI SI
Everolimus NO NO SI
Acromegalia
Pegvisomant NO SI SI




Octreotide NO SI SI

Lanreotide NO NO SI
Artritis Idiopatica Juvenil

Abatacept NO SI SI

Adalimumab NO SI SI

Etanercept NO SI SI

Tocilixumab NO SI SI
Artritis Psoridcica

Adalimumab NO SI SI

Etanercept NO SI SI

Infliximab NO SI SI
Espondilitis Anquilosante SI

Adalimumab NO SI SI

Etanercept NO NO SI

Infliximab NO NO SI
EPOC

Alfa 1 Antitripsina NO SI SI
Hipertension Pulmonar

Ambrisentan NO SI SI

Bosentan NO SI SI

Teprostinil NO SI SI

Prevencion de Infeccion severa por
Virus Sincicial Respiratorio

Palivizumab NO SI SI
Maculopatia

Ranibizumab NO SI SI
Retinitis por Citomegalovirus

Valganciclovir NO SI NO
Melanoma

Ipilimumab NO NO SI
Sarcoma de Partes Blandas

Trabectedina NO NO SI

Inmunocianina NO NO SI
Ulcera de Pié Diabético

Factor de Crecimiento
Epidérmico Humano NO NO SI
Recombinante

Asma Severo

Omalizumab NO NO SI

Fuente: Elaboracién propia, sobre la base de APE y SSS.

Observacion:

SI: Patologias o prestaciones cubiertas (incluidas en listas positivas)

NO: Patologias o prestaciones no cubiertas (incluidas en listas negativas)

*: Patologias cubiertas, pero que no pero no se cuenta con datos sobre los medicamentos o
detalle de las patologias que incluia dicha cobertura



La comparacion solo resulta tutil en la medida en que se referencia a la actual cobertura
vertical (elenco de patologias y prestaciones), que retine una serie de conquistas que se
produjeron dentro del sistema de salud para extender y profundizar la respuesta frente a
las enfermedades catastroficas.

En el cuadro 7 se presenta la cobertura actual de este grupo de enfermedades en los paises
hasta aqui analizados.



Cuadro 7. Paises seleccionados. Enfermedades catastrdficas cubiertas por los esquemas de

proteccion social en salud.

alto riesgo quirurgico

Enfermedad-Procedimiento ARG | URU | CHI |COL | MEX
Hemofilia SI NO SI | NO | NO
Déficit Hormona de Crecimiento (GH) SI NO | NO | NO | NO
Artroplastia de Cadera SI SI SI | NO | NO
Artroplastia de Rodilla SI SI NO | NO
Artroplastia de Hombro SI NO [ NO | NO | NO
Protesis de Revision de Tobillo SI NO [ NO | NO | NO
Eﬁigféségess:(s) Sno convenionales para tratamiento NO No | Nno | No | NO
Cirugia de Columna* SI NO SI [ NO | NO
Protesis para desarticulacion de cadera SI NO | NO | NO | NO
Protesis para amputacion de miembro inferior SI NO | NO | NO | NO
Protesis para amputacion de miembro superior SI NO [ NO | NO | NO
Trasplantes
Modulos pretrasplante para todos los érganos SI SI NO [ NO | NO
Trasplante de Médula Osea SI SI NO | SI SI
Trasplante renal SI SI NO | SI | NO
Trasplante cardiaco SI SI NO [ SI | NO
Trasplante cardio-renal SI NO | NO | NO | NO
Trasplante cardiopulmonar SI NO | NO | NO | NO
Trasplante pulmonar* SI SI NO [ NO | NO
Trasplante hepatico SI SI NO | NO | NO
Trasplante hepato-renal SI NO [ NO | NO | NO
Trasplante renopancreatico SI NO | NO | NO | NO
Trasplante de pancreas SI NO [ NO | NO | NO
Trasplante de intestino SI NO | NO | NO [ NO
Trasplante masivo de hueso NO NO [ NO [ NO | NO
Trasplante de cornea NO NO | NO | SI | NO
Radioneurocirugia cerebral SI NO | NO | NO [ NO
Gran quemado SI SI SI SI | NO
Enfermedades congénitas metabdlicas
Enfermedad de Gaucher SI NO [ NO | NO | NO
Enfermedad de Fabry SI NO | NO | NO [ NO
Enfermedad de Pompe SI NO [ NO | NO | NO
Mucopolisacaridosis tipo 1 SI NO | NO | NO [ NO
Mucopolisacaridosis tipo 2 SI NO [ NO [ NO | NO
Mucopolisacaridosis tipo 6 SI NO | NO | NO | NO
Esclerosis Multiple SI SI SI | NO | NO
Esclerosis Lateral Amiotrofica SI NO [ NO | NO | NO
Reconstruccion 3D de Calota SI NO [ NO | NO | NO
Reconstruccion maxilofacial SI NO | NO | NO [ NO
Implante coclear SI SI NO [ NO | NO
Sindrome de dificultad respiratoria del recién nacido NO NO SI | NO | NO
Valvuloplastia cardiaca NO [ NO [ NO | NO
gllirgleafzee fomumcaaon interventricular con dispositivo ST No | Nvo | No | No
Embolizacion de grandes vasos SI NO | NO | NO [ NO
Implantacién de esfinter urinario externo SI NO | NO | NO [ NO
Cardiodesfibrilador implantable SI SI NO | NO | NO
Aneurismas cerebrales* SI NO SI | NO | NO
Implantacion valvular percutanea SI NO [ NO | NO | NO
Discapacidad SI NO [ NO | NO | NO
Cirugia de reasignacion sexual SI NO | NO | NO | NO
Reemplazo valvular percutdneo en estenosis adrtica con ST No | Nvo | nvo | o




IRC terminal NO SI SI SI SI
Tratamiento del dolor SI NO SI [ NO | NO
Artritis Reumatoidea SI S1 SI [ NO | NO
Hepatitis B cronica SI NO SI [ NO | NO
Hepatitis C aguda y crénica SI SI SI | NO | NO
Enfermedad Fibroquistica del Pancreas SI SI SI | NO | NO
Tratamiento para pacientes HIV positivos SI NO SI SI SI
Drogadependencia SI NO SI | NO | NO
Estudio Hemodindmico por Cateterismo derecho NO SI NO | NO | NO
Cateterismo en Cardiopatias congénitas en nifios NO SI NO [ SI | NO
Cirugia de revascularizacion miocardica SI NO | NO | SI [ NO
Cirugia valvular SI NO SI NO | NO
Cirugia en cardiopatias congénitas en adultos SI NO [ NO | SI | NO
Cirugia de Aorta NO | NO | NO [ NO
Cirugia en cardiopatias congénitas en nifios SI NO SI | NO | NO
Dispositivo de asistencia ventricular (corazén artificial) SI NO | NO | NO | NO
Endoprotesis para Aneurisma de Aorta SI NO | NO | NO | NO
Anemia en IRC NO SI NO | NO | NO
Diabetes* SI SI SI [ NO | NO
Enfermedad de Crohn SI SI NO [ NO | NO
Colitis Ulcerosa SI NO [ NO | NO | NO
Neoplasias *
Astrocitoma anaplasico SI NO SI | NO | SI
Cancer de Colon SI SI SI | NO | NO
Cancer de Higado SI NO | NO | NO | NO
Cancer de Mama SI SI SI | NO | SI
Cancer de Ovario, Trompa de Falopio SI NO SI [ NO | NO
Céncer de Pancreas SI NO | NO | NO [ NO
Céncer de Pulmon SI SI NO [ NO | NO
Cancer de Rifidn SI SI NO [ NO | NO
Cancer Gastrointestinal SI NO | NO | NO [ NO
Cancer Hipofisario productor de Somatostatina SI NO [ NO | NO | NO
Cancer de Prostata SI NO SI | NO | NO
Cancer de Cabeza y Cuello SI NO | NO | NO | NO
Céncer Cervicouterino NO NO SI NO SI
Céncer de Testiculo NO NO SI [ NO | NO
Cancer Gastrico NO NO SI | NO | NO
Cancer en region maxilo-facial SI NO [ NO | NO | NO
Dermatofibrosarcoma SI NO | NO | NO [ NO
Glioblastoma* SI SI SI [ NO | NO
Leucemias* SI SI SI NO SI
Linfomas* SI SI SI | NO | SI
Meduloblastoma NO NO | NO | NO | SI
Neuroblastoma NO NO | NO | NO | SI
Osteosarcoma NO NO [ NO [ NO SI
Retinoblastoma NO NO [ NO | NO | SI
Sarcoma partes blandas NO NO [ NO | NO | SI
Tumor de Wilms NO NO | NO | NO | SI
Mastocitosis Sistémica Agresiva SI NO [ NO [ NO | NO
Mieloma Multiple SI SI NO [ NO | NO
Cancer de Vejiga* SI NO SI [ NO | NO
Sindrome Carcinoide SI NO | NO | NO [ NO
Sindrome Hipereosinofilico SI NO | NO | NO [ NO
Sindrome Mielodisplasico SI NO | NO | NO | NO
Rechazo de Organo o Tejido SI NO [ NO | NO | NO
Acromegalia SI NO [ NO | NO | NO




Artritis Idiopatica Juvenil SI NO SI [ NO | NO
Artritis Psoridcica SI NO [ NO | NO | NO
Hemoglobinuria Paroxistica Nocturna SI NO | NO | NO [ NO
Sindrome Urémico Hemolitico Atipico SI NO [ NO | NO | NO
Sobrecarga cronica de Hierro SI NO [ NO | NO | NO
Melanoma SI NO | NO | NO [ NO
Sarcoma de partes blandas SI NO [ NO [ NO | NO
Ulcera de Pie Diabético SI NO [ NO | NO | NO
Asma Severo SI NO | NO | NO | NO
Modulo CCV Central con Circ. extracorpdrea (CEC) o

con Estabilizador Miocardico (EM) F ( ) S NO | NO | NO | NO
Enfermedad de Parkinson* SI SI SI NO | NO
Epilepsia* SI NO SI | NO | NO
Hipoacusia* SI NO SI [ NO | NO
Enfermedad de Guilldin Barré SI NO | NO | NO [ NO
Enfermedad de Wegener SI NO [ NO | NO | NO
Poliangeitis microscopica SI NO | NO | NO | NO
Parpura Trombocitopénica Idiopatica SI NO | NO | NO | NO
Sindrome de Kawasaki SI NO [ NO | NO | NO
Espondilitis Anquilosante SI NO [ NO | NO | NO
EPOC SI NO SI | NO | NO
Virus Sincicial Respiratorio SI SI NO [ NO | NO
Maculopatia SI NO [ NO | NO | NO
Citomegalovirus en Trasplantes NO SI NO | NO | NO
Espasticidad y Distonias NO SI NO [ NO | NO
Hipertension Pulmonar NO SI NO [ NO | NO
Infarto Agudo de Miocardio NO SI SI [ NO | NO
Marcapasos NO SI SI NO | NO
PET-Scan NO SI NO | NO | NO
Disrafias espinales NO NO SI | NO | NO
Cataratas NO NO SI | NO | SI
Fisura Labopalatina NO NO SI | NO | NO
Esquizofrenia NO NO SI | NO | NO
Estrabismo NO NO SI | NO | NO
Desprendimiento de retina regmatogeno no traumatico | NO NO SI | NO | NO
Ortesis NO NO SI NO [ NO
ACV NO NO SI | NO | NO
Politraumatismo grave NO NO SI SI | NO
Retinopatia del prematuro NO NO SI [ NO | NO
Osteosarcoma NO NO SI | NO | NO
Lupus eritematoso NO NO SI [ NO | NO

Fuente: Elaboracion propia

Observacion:

SI: Patologias o prestaciones cubiertas (incluidas en listas positivas)

NO: Patologias o prestaciones no cubiertas (incluidas en listas negativas)

*: Patologias cubiertas, pero que no se cuenta con datos sobre los medicamentos o detalle
de las patologias que incluia dicha cobertura.



Pert es otro de los paises que recientemente avanzo en la discriminacion positiva de

este grupo de enfermedades. En 2012 y a través del Fondo Intangible Solidario de Salud
(FISSAL), se definio la financiacion de un grupo de enfermedades de alto costo entre

las cuales se encuentran las neoplasias, la insuficiencia renal cronica terminal y las
denominadas enfermedades raras. Entre las neoplasias cubiertas estan el cancer de cuello
uterino, mama, estomago, prostata, colon, leucemias y linfomas.

Al momento de priorizar las patologias a cubrir, se podrian seleccionar las que coinciden
en todos los paises analizados, sin embargo, no se encontraron enfermedades que sean
cubiertas por todos los sistemas de salud. Por eso, se tomo6 como punto de corte que al
menos tres paises coinciden. Asi, fue posible seleccionar 22 enfermedades, que podrian
ser tomadas como punto de partida para decidir las enfermedades a ser cubiertas
prioritariamente (ver Cuadro 8).

Cuadro 8. Patologias cubiertas al menos por tres de los paises seleccionados.

ENFERMEDAD-PROCEDIMIENTO
Artroplastia de cadera

Trasplantes

Trasplante de médula 6sea

Trasplante renal

Trasplante cardiaco

Gran quemado

Esclerosis multiple
IRC terminal
Artritis reumatoidea

Hepatitis C aguda y crénica

Enfermedad fibroquistica del pancreas

Tratamiento para pacientes HIV positivos
Diabetes*
Neoplasias
Astrocitoma anaplasico

Cancer de colon

Cancer de mama

Cancer de prostata

Cancer de cuello uterino

Glioblastoma*

Leucemias*

Linfomas*

Mieloma multiple

Enfermedad de Parkinson®*

Fuente: Elaboracion propia.

Para ser mas abarcativos, se podrian incluir las situaciones en las que hay coincidencia
entre al menos dos paises. En este caso, también es dificil definir un listado preciso ya que
en el caso de Pert se cubren “enfermedades raras”, pero no hay coincidencia absoluta en
cudles son exactamente las patologias que integran ese grupo. Si se excluye este grupo de
enfermedades, el listado se amplia a 53 patologias (ver cuadro 9).



Cuadro 9. Patologias cubiertas por al menos dos paises seleccionados.
ENFERMEDAD-PROCEDIMIENTO
Hemofilia

Artroplastia de cadera

Artroplastia de rodilla

Cirugia de columna®
Trasplantes
Modulos pretrasplante para todos los drganos

Trasplante de médula Osea

Trasplante renal

Trasplante cardiaco

Trasplante pulmonar*

Trasplante hepatico

Gran quemado

Esclerosis multiple

Implante coclear

Cardiodesfibrilador implantable

Aneurismas cerebrales*
IRC terminal
Tratamiento del dolor

Artritis reumatoidea

Hepatitis B cronica

Hepatitis C aguda y cronica

Enfermedad fibroquistica del pancreas

Tratamiento para pacientes HIV positivos

Drogadependencia

Cateterismo en cardiopatias congénitas en nifios

Cirugia de revascularizacion miocdrdica

Cirugia valvular

Cirugia en cardiopatias congénitas en adultos

Cirugia en cardiopatias congénitas en nifios
Diabetes*
Enfermedad de Crohn
Neoplasias
Astrocitoma anapldsico

Cancer de colon

Céancer de mama

Cancer de ovario, trompa de falopio

Cancer de pulmon

Cancer de rinédn

Cancer de prostata

Cancer cervicouterino

Glioblastoma*

Leucemias®

Linfomas*

Mieloma multiple

Cancer de vejiga*

Artritis idiopatica juvenil

Enfermedad de Parkinson*

Epilepsia*

Hipoacusia*
EPOC
Virus sincicial respiratorio

Infarto agudo de miocardio




Marcapasos

Cataratas

Politraumatismo grave

Fuente: Elaboracion propia.

En 2012, un estudio de CIPPEC, desarrollado por Federico Tobar, Gabriela Hamilton,
Sofia Olaviaga y Romina Solano elabor6 una propuesta de aseguramiento universal
de enfermedades catastroficas en la Argentina en la que se seleccion6 un conjunto

de patologias y luego se estim¢ el costo de su coberturaf. El cuadro 10 compara los
resultados del trabajo de CIPPEC con las coincidencias entre los dos y tres paises
analizados previamente.



Cuadro 10. Comparacién de enfermedades incluidas en el estudio del CIPPEC con los resultados
de la comparacion entre dos y tres paises seleccionados.

Patologia/ procedimiento a cubrir 3 paises | 2 paises E%?S;,%gel
Artroplastia de cadera Si Si No
Trasplante de médula dsea Si Si No
Trasplante renal Si Si No
Trasplante cardiaco Si Si No
Gran quemado esclerosis multiple Si Si No
Esclerosis multiple Si Si Si
IRC terminal Si Si Si
Artritis reumatoidea Si Si No
Hepatitis C Si Si Si
Enfermedad fibroquistica del pancreas Si Si Si
HIV Si Si Si
Diabetes Si Si No
Astrocitoma anaplasico Si Si Si*
Céncer de mama Si Si Si
Céncer de colon Si Si Si
Céncer de prostata Si Si No
Céncer de cuello Si Si No
Glioblastoma Si Si Si*
Leucemias Si Si Si
Linfomas Si Si No
Mieloma maultiple Si Si Si
Enfermedad de Parkinson Si Si No
Enfermedad de Gaucher No No Si
Enfermedad de Fabry No No Si
Enfermedad de Pompe No No Si
Enfermedad de Crohn No Si Si
Tratamiento con hormona de crecimiento No No Si
Hemofilia No Si Si
Tumores del estroma gastrointestinal-GIST No No Si
Céncer de rindén No Si Si
Artroplastia de rodilla No Si No
Cirugia de columna No Si No
Modulo pretrasplante para todos los érganos No Si No
Trasplante pulmonar No Si No
Trasplante hepatico No Si No
Implante coclear No Si No
Cardiodesfibrilador implantable No Si No
Aneurismas cerebrales No Si No
Tratamiento del dolor No Si No
Hepatitis B cronica No Si No
Drogadependencia No Si No
I(Ei?;cgzensmo en cardiopatias congénitas en No Si No
Cirugia de revascularizacion miocardica No Si No
Cirugia valvular No Si No
tColé‘ugla en cardiopatias congénitas en adul- No si No
Cirugia en cardiopatias congénitas en nifios No Si No
Céncer de ovario, trompas de falopio No Si No
Céncer de pulmon No Si No




Céncer de vejiga No Si No
Artritis idiopatica juvenil No Si No
Epilepsia No Si No
Hipoacusia No Si No
EPOC No Si No
Virus sincicial respiratorio No Si No
Infarto agudo de miocardio No Si No
Marcapasos No Si No
Cataratas No Si No
Politraumatismo grave No Si No

Fuente: Elaboracién propia.

Observacion: *La publicacion no detalla el tipo de tumor, solo menciona tumores del
Sistema Nervioso Central

Como se puede apreciar, solo 11 patologias concuerdan en las tres columnas. A su vez,

14 de las patologias seleccionadas en el trabajo del CIPPEC estan cubiertas en alguna

de las columnas analizadas. Por su parte, 5 de las enfermedades contempladas por la
investigacion no fueron incluidas en la cobertura de los otros dos casos analizados.

Esta comparacion podria ser tomada también como punto de partida para definir qué
patologias catastroficas cubrir. De acuerdo a cudl de las comparaciones se consideren mas
apropiadas (coincidencia de dos paises, coincidencia de tres paises o coincidencia de los
mismos con el listado definido en el trabajo de CIPPEC, podria determinarse un listado
inicial de 53, 22 0 14 enfermedades sobre las cuales aplicar alguna de las estrategias que se
mencionan a continuacion a fin de determinar el listado final de cobertura.



B) Analisis de incidencia y prevalencia para definicion del listado positivo de las
enfermedades catastroficas a ser cubiertas

Aunque no todas estas patologias son de baja incidencia, muchas de ellas lo son; algunas
incluso se encuadran dentro de las denominadas enfermedades raras. La dificultad de
tomar esta situacion como unico criterio de inclusion es que podrian quedar fuera muchas
enfermedades que no son de baja incidencia o prevalencia, pero que aun asi su impacto
economico es notorio tanto para las familias como para los sistemas de salud.

C) Analisis de costos directos de las prestaciones para definicion del listado positivo de
las enfermedades catastroficas a ser cubiertas

Una tercera variable para decidir si se incorpora una enfermedad y como se la prioriza es
el andlisis de los costos directos asociados con la atencion de este grupo de enfermedades.
En este campo, la mayor dificultad radica en la poca disponibilidad de estudios de costeo
en la Argentina y en que no siempre es correcto extrapolar los costos de otros paises,
entre otros motivos, porque pueden estar afectados por condiciones locales. Por ejemplo,
las politicas de precios maximos o de compra centralizada de medicamentos podrian
modificar el costo del tratamiento de una misma enfermedad. A su vez, los costos de
atencién de una misma enfermedad varian sustancialmente segtin el subsector en el que
se atienda el paciente y la complejidad de la institucion.



D) Método combinado para definicion del listado positivo de las enfermedades
catastroficas a ser cubiertas

Por ultimo, una manera atin mas completa de determinar las prioridades consiste en
asociar el costo unitario de tratar la patologia con su incidencia o prevalencia. Asi, se
podria generar un ranking de enfermedades, que estaria encabezado por la patologia
cuyo costo total (costo unitario por incidencia o prevalencia) sea mas alto. Para ello, es
indispensable conocer -o al menos estimar- con un alto nivel de certeza las incidencias y
prevalencias de este grupo de enfermedades y poder estimar el costo de su tratamiento.
Si se tiene en cuenta que el costo directo abarca multiples aspectos, también se debera
definir qué parte se considerara para la estimacion del costo. Por ejemplo, si se considera
solo el tratamiento farmacoldgico o todas las prestaciones relacionadas con el tratamiento.
Incluso si solo se cubren los medicamentos, hay diferencias entre cubrir todos los
involucrados en la atencion o solo los medicamentos de alto costo.



Propuesta

Luego de analizar diferentes estrategias para la seleccion de las enfermedades catastroficas
a ser cubiertas por un eventual seguro se propone considerar la tiltima opcion presentada.
Se considera que esta modalidad es la que presenta mayores fortalezas ya que combina
estrategias de comparacion con caminos previamente recorrido en otros paises con
informacion local relacionada con el costo total de tratar cada una de esas enfermedades
inicialmente consideradas.

De esta manera, se aprovecha la experiencia recogida por paises que han encarado la
problematica de las enfermedades catastroficas adaptando ese listado inicial a la realidad
econdmica del pais a partir de un estudio de costeo de las enfermedades asi como de la
estimacion de incidencia/prevalencia local de las mismas.



(Cuantas enfermedades catastroficas hay que incluir?

En todo el mundo, los costos en salud aumentan en forma sostenida y las enfermedades
de mayor costo asumen un peso creciente como responsables de este aumento. A

partir de esta situacion y sobre la base de que el presupuesto es siempre finito, se debe
decidir qué valor mensual esta dispuesto a aportar cada financiador por la poblacion
bajo su cobertura. Retomando el ejemplo del FNR de Uruguay y comparando a precios
uruguayos corrientes, mientras que en 1980 el valor de la cdpita mensual era de $0,01,
en Marzo de 2014 ascendi6 a $130. Por eso, el paso limitante constituye en determinar
qué monto se esta dispuesto a aportar a un fondo comun para financiar este grupo de
enfermedades.

La inclusion de las enfermedades se hard en orden de costo total decreciente y hasta
cubrir el valor mensual definido como tope, de manera similar al calculo de la incidencia
acumulada. Al llegar al tope definido, se deja de incluir patologias.

La ampliacion de la cobertura vertical podra realizarse a partir de la decision de aumentar
la capita o a partir de lograr reducciones en los costos del tratamiento de las enfermedades
incluidas. Existen diferentes estrategias para reducir esos costos, entre las que se puede
mencionar la compra centralizada de medicamentos de alto costo e insumos de alto costo
(por ejemplo, las protesis).



CONCLUSIONES

Las enfermedades catastroficas representan un problema politico que requiere ser incluido
en la agenda ya que involucra dimensiones financieras pero también distributivas y
sanitarias.

Las posibles estrategias para abordar la problematica que estas enfermedades representan
incluyen soluciones financieras, porque el problema es financiero. Pero su sostenibilidad
en el tiempo requiere de la implementacion de cambios en el modelo de atencion,
incluyendo la normatizacion del manejo de estas patologias asi como la acreditacion de los
prestadores habilitados para llevar adelante dichos tratamientos.

Una de las herramientas de mayor impacto en el abordaje de este problema lo constituye
el desarrollo de mecanismos que permitan separar la financiacion de estas patologias del
resto de las enfermedades. Alli, un seguro de enfermedades catastroficas impresiona ser
un eslabon fundamental para reducir inequidades en el acceso a tratamientos adecuados
para todos los que presenten una misma necesidad.

Dicho seguro, que no es resorte de la presente investigacion, podra ser de alcance nacional
o parcial pero en todos los casos el primer paso para la constituciéon del mismo es la
seleccidn de las enfermedades que serdn incluidas bajo esta modalidad de cobertura.

El presente trabajo concluye que la estrategia que combina la conformacion de un listado
inicial de patologias a partir del benchmarking con otros paises junto al costeo de cada una
de esas enfermedades asociadas a la prevalencia o incidencia de las mismas representa la
mejor manera de encarar esta compleja problematica.

Si el objetivo es lograr equidad en salud resulta fundamental mejorar la accesibilidad

al sistema y homogeneizar respuestas. Para ello, el desafio consiste en racionalizar

la cobertura de estas enfermedades y los tratamientos involucrados en las mismas a

fin de redireccionar el gasto a patologias que constituyen las principales causas de
morbimortalidad de la poblacién, como lo son las denominadas enfermedades crénicas no
transmisibles.
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