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RESUMEN.

La presente investigacion parte de la pregunta sobre cdmo tienen lugar los
procesos de construccion de ciudadania por el acceso a medicamentos en
asociaciones de pacientes en la ciudad de Medellin en el periodo 2011-2014, en el
marco del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS). Para dar
respuesta a la misma, a nivel tedrico se opté por una revision de los enfoques
clasicos de la ciudadania que la conciben como estatus de derechos asignados
por el Estado al igual que por una revision de enfoques tedéricos que conciben la
ciudadania fundamentalmente como proceso social y que asignan por tanto un
papel significativo a los actores en su construccién. A nivel metodoldgico éste es
un estudio cualitativo tipo “estudio colectivo de casos”, desarrollado con el
concurso de catorce (14) asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin y
utilizando como técnicas de recoleccion de informacion un censo de asociaciones
de pacientes, entrevistas a expertos, entrevistas semi-estructuradas con
integrantes de las asociaciones, grupos focales, observacién participante, analisis
de informacion documental perteneciente a las asociaciones, y analisis de
informacion secundaria como prensa. Los resultados obtenidos muestran que
elementos del contexto nacional como las reformas de mercado en salud iniciadas
en 1993 asi como una politica farmacéutica favorecedora de los intereses de las
multinacionales farmacéuticas, han configurado un escenario de contienda social y
politica en el que las asociaciones de pacientes han emergido como actores
colectivos destacados. Igualmente, con base en diferentes categorias de analisis
se encontr6 que las asociaciones participantes construyen ciudadanias con
diferentes niveles cualificacion o desarrollo, pasando asi por asociaciones con
ciudadanias incipientes o de menor desarrollo, ciudadanias intermedias vy
ciudadanias de mayor desarrollo. De otra parte se documenté el desarrollo en las
asociaciones de practicas de ciudadania como el trabajo por la calidad de vida, la
lucha por el reconocimiento, la defensa del derecho a la salud, y la participacion
en politicas publicas, siendo las dos ultimas objeto de controversia por parte de

otros actores en salud que han llamado la atencién sobre los vinculos establecidos
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entre asociaciones de pacientes e industria farmacéutica, pues los mismos ponen
en entredicho tales practicas de las asociaciones. Finalmente, los resultados
investigativos dan cuenta de la construccion de subjetividades politicas en las
asociaciones participantes, en muchos casos, a partir de la enfermedad. Como
producto de dichos procesos de subjetivacion, los integrantes de las asociaciones
han construido también estrategias de relacion y negociaciéon con otros actores,
estrategias para el afrontamiento de la enfermedad y una visidon sobre logros,
dificultades y expectativas colectivas e individuales. Se propone asi como
conclusién general que las asociaciones de pacientes participantes construyen
una ciudadania por el acceso a medicamentos centralizada principalmente en el
uso de recursos legales como la accién de tutela y en ocasiones desde la
participacion en politicas publicas. Dicha construccion se hace ademéas desde
diferentes niveles de autonomia, cooptacion, criticidad y politizacion.

ABSTRACT

This research asks how citizenship construction processes take places for access
to medicines in patient associations in the city of Medellin in the period 2011-2014,
this within the framework of the General System of Social Security in Health. To
respond to it, on the theoretical level opted for a review of the classic approaches
of citizenship where is defined as the status of rights assigned by the State as well
as a review of other approaches that conceive citizenship principally as a process
social, and therefore assign a significant role to the social actors in its construction.
At the methodological level this is a qualitative study "collective case study”,
developed with the participation of fourteen (14) patient associations in the city of
Medellin. Were used information collection techniques as a census of patient
associations, interviews with experts , semi-structured interviews with members of
associations, focus groups, participant observation, analysis of documentary
information pertaining to associations, and analysis of secondary information such
as press. The results obtained show how elements of the national context such as

the health system reform initiated in 1993, as well as a pharmaceutical policy
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favoring the interests of pharmaceutical multinationals, have set up a scenario of
social and political dispute in which patient associations have emerged as
outstanding collective actors. Likewise, based on different categories of analysis, it
was found that the participating associations build citizenships with different levels
of qualification, founding associations with emerging or less developed
citizenships, intermediate citizenships and more developed citizenships. Equally, in
the associations were documented citizenship practices such as work for quality of
life, the struggle for recognition, the defense of the right to health, and participation
in public policies, being the last two objects of controversy by part of other health
actors that have drawn attention about the links established between patient
associations and the pharmaceutical industry, that put into question some of this
practices of the associations. Finally, the research results show the construction of
political subjectivities in the participating associations, in many cases, based on the
disease. As a result of these processes of subjectivation, the members of the
associations have also built relationship and negotiation strategies with other
actors, strategies for confronting the disease and a vision of collective and
individual achievements, challenges and expectations. It is proposed as a general
conclusion that the associations of participating patients build a citizenship for
access to medicines mainly by mean of the use of legal resources and sometimes
from participation in public policies. This construction is also done from different

levels of autonomy, cooptation, criticism and politicization.

Palabras claves: Asociaciones de pacientes, acceso a medicamentos,
ciudadania, subjetividad politica, accion de tutela en salud.
Keywords: Patient associations, access to medicines, ctizenship, political

subjectivity, legal resources in health.
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PRIMERA PARTE: PROBLEMA DE INVESTIGACION, MARCO
TEORICO Y METODOLOLOGIA.
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CAPITULO I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y PREGUNTAS DE
INVESTIGACION.

1.1Introduccién.

Las asociaciones de pacientes son grupos o colectivos integrados por pacientes
gue padecen diferentes enfermedades, familiares de éstos, y personas voluntarias
que desarrollan un trabajo conjunto con miras a la obtencion de diferentes
propasitos sociales y de salud. Entre dichos propésitos figuran el acompafiamiento
y apoyo mutuo entre pacientes y familiares, el mejoramiento de la calidad de vida
de los pacientes, la lucha por su reconocimiento social y la representacion de sus
intereses en diferentes instancias. Dadas la falta de reconocimiento e integracion
social y la falta de respuesta de los sistemas de salud a las que se ven
enfrentados los pacientes de diversas enfermedades, en las dos ultimas décadas
las asociaciones de pacientes han multiplicado su numero en casi todos los
paises, obteniendo el reconocimiento de gobernantes y decisores de politica
publica, y convirtiéndose por tanto en actores clave del contexto politico-sanitario.

Para el logro de sus propdsitos, los integrantes de las asociaciones de
pacientes despliegan una serie de practicas de ciudadania que se concretan en
aspectos como la defensa de los derechos de los pacientes; la participacion en
diferentes politicas publicas; la generacion de redes sociales y de alianzas
estratégicas con otros actores; y el desarrollo de actividades para el bienestar
tales como capacitaciones sobre la enfermedad, terapias grupales de apoyo,
actividades recreativas y de actividad fisica, entre otras. Igualmente, dado que las
enfermedades en torno a las cuales se configuran las asociaciones requieren
como parte de su tratamiento diferentes tipos de medicamentos, el trabajo para
favorecer un mayor acceso a €stos es un elemento central en el quehacer de las

asociaciones de pacientes.
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En el caso colombiano, este trabajo por el acceso a los medicamentos se ha
concretado principalmente en el uso de recursos judiciales como la accion de
tutela cuando se presentan negaciones u otras dificultades para su entrega en el
sistema de salud, y en la vinculacion de las asociaciones a diferentes escenarios
de discusion y definicién de politicas publicas de medicamentos. Sin embargo, con
alguna frecuencia, este uso de los recursos judiciales asi como las mismas
actuaciones en escenarios de politica publica de medicamentos han sido objeto de
cuestionamientos por parte de otros actores del sistema de salud
(gubernamentales, ONG, académicos) quienes al sefialar los vinculos econémicos
y de colaboracion existentes entre asociaciones de pacientes y laboratorios
farmacéuticos, plantean también la existencia de conflictos de interés en los que
ciertas demandas hechas por las primeras ante el sistema de salud pueden estar
favoreciendo los intereses de los segundos.

Respecto al uso de los recursos judiciales, se ha planteado que ciertas
asociaciones hacen un uso de la acciéon de tutela influenciado por ciertos
laboratorios farmacéuticos para la solicitud de medicamentos de alto costo
producidos por ellos, mientras que respecto a la participacion en politicas publicas
se sefiala también una defensa por parte de ciertas asociaciones de intereses de
los laboratorios farmacéuticos (en adelante se emplearan indistintamente los

términos laboratorios farmacéuticos e industria farmacéutica).

En respuesta a dichos sefialamientos, diversas asociaciones de pacientes del
pais han negado la recepcion de aportes econdmicos por parte de laboratorios
farmacéuticos, y en aquellos en que los han admitido, han negado que este hecho
afecte la autonomia de su quehacer y de sus actuaciones publicas. Igualmente
han defendido la importancia de la labor que realizan en favor del bienestar de
miles de pacientes y sus familias, quienes en muchos casos han sido relegados o
abandonados por el esquema de atencion predominante en el sistema de salud y

por la sociedad en general.
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Estas situaciones han llevado a plantear como premisa central de este trabajo
gue en las asociaciones de pacientes de Medellin, y en general en las que operan
en el pais, tienen lugar construcciones de ciudadania que operan en un amplio
espectro de posibilidades respecto a sus niveles de autonomia, politizacion,
criticidad, y cooptacion o conflicto de intereses.

Para contextualizar dicha premisa, este planteamiento del problema se ha
estructurado en cuatro apartados: en el primero se problematizan los conceptos de
ciudadania y construccion de ciudadania como parte del debate teorico y
epistemoldgico que sustentan esta investigacion; en el segundo se presentan
algunos elementos que ayudan a comprender la magnitud de la realidad mundial y
nacional sobre acceso a medicamentos, y por tanto, la pertinencia de desarrollar
estudios relacionados; en el tercero se presentan los antecedentes y actualidad
relacionada con las asociaciones de pacientes; y por ultimo, en el cuarto apartado,
se presenta un revision de literatura que evidencia la falta de estudios sobre
asociaciones de pacientes en nuestro medio, y por tanto, la pertinencia del
presente estudio.

La integracion de los elementos expuestos en estos cuatro apartados da lugar
entonces a la pregunta central de investigacion: ¢ Cémo tiene lugar la construccién
de ciudadania por el acceso a medicamentos en asociaciones de pacientes de la
ciudad de Medellin en el periodo 2011-2014, en el marco del Sistema General de

Seguridad Social en salud colombiano?

1.2 Ciudadania: concepto y practica compleja en la contemporaneidad.

La ciudadania es un concepto que se ha tornado polisémico en la
contemporaneidad. Producto de los aportes realizados por diferentes tradiciones
del pensamiento politico, tres son los referentes o sentidos relacionados con la
ciudadania actualmente: los derechos, la participacion, y la identidad o

pertenencia. Desde esta perspectiva, Pefla (2008) plantea que:
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En primer lugar, la ciudadania es un estatus legal: ser ciudadano es ser titular de
ciertos derechos con los deberes correspondientes, propios y exclusivos de quienes
tienen esa condicion, lo que establece distinciones entre quienes son y no son (0 no
son plenamente) ciudadanos. En segundo lugar, la ciudadania es una condicién
politica. Esta perspectiva encuentra sus raices en el pensamiento de Aristoteles
quien definia al ciudadano como aquél que intervenia en los procesos politicos y
hacia parte de las instituciones de gobierno. Por dltimo, la ciudadania se entiende
como la pertenencia a una comunidad singular conformada a partir de una historia y
rasgos culturales y étnicos comunes. La conciencia subjetiva, psicoldgica, de
vinculacion a la comunidad funda la cohesién y la solidaridad del grupo (p. 232).

De este modo, la tradicion politica liberal pondrd un mayor énfasis en el
componente de los derechos, la tradicion republicana en la participacion o actitud
civica, y la comunitarista en la pertenencia a la comunidad (Kymlicka & Norman,
1997; Miller, 1997; Ovejero, 1997; Garay, 2002; Rubio, 2007; Quesada, 2008). No
obstante, para Pefia (2008) es claro que pese a la mayor importancia atribuida a
uno u otro de estos elementos por las diferentes teorias politicas, la separacion
entre éstos puede ser operada solamente en términos analiticos, pues existen
relaciones complejas entre ellos. Asi, por ejemplo, “(...) la atribucién de los
derechos puede ser determinada por la definicion que se adopte de la identidad
nacional, y el tipo y la extension de los derechos atribuidos al ciudadano

configuran el significado y alcance politico de la ciudadania” (Pefia, 2008, p. 232).

Sin embargo, también es cierto que pese a la complementariedad sefalada, las
tensiones en torno a la ciudadania son una realidad en los planos teorico y
practico. Para autores como Luna et al., (2009) estas tensiones se concretan
frecuentemente a modo de paradojas entre situaciones como: los derechos y las
responsabilidades, lo fisico y lo social, la norma y la libertad, el sujeto y la
comunidad, la identidad y la alteridad, lo proximo y lo lejano. Es decir, sea con
mayor 0 menor cercania entre definiciones o componentes, la ciudadania es

siempre una categoria sociohistorica (Herrera, 2009).

Precisamente, en el marco de esta complejidad teorico-practica, puede ser

ubicado el debate sobre construccién de ciudadania que anima esta investigacion.
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Al respecto se puede decir que, mientras por una parte, la tradicion liberal que
toma como referente el clasico trabajo de Marshall de 1950 Ciudadania y clase
social, se enfoca mayormente en una nocién de ciudadania como condicion legal
que otorga derechos, es decir, ciudadania como “condicién dada”, por otra parte,
una nocién de ciudadania como proceso de “construccion social” sera planteada
con mayor énfasis por enfoques emancipatorios de la ciudadania, y enfoques de la

denominada “ciudadania desde abajo”.

Asi, para Aguilé (2009), desde la primera perspectiva “la ciudadania no es algo
gue se construya, sino una realidad dada por la pertenencia a una determinada
comunidad territorial y politica. Desde la perspectiva juridico—formal, uno no se
hace, sino que nace ciudadano, y este estatus se agota en la asignacion de
derechos y deberes” (p. 16). Entre tanto, desde la segunda perspectiva, pese a
gue no se desconoce el caracter juridico de la ciudadania, ésta es considerada
esencialmente una practica politica individual o grupal con diferentes propdésitos.
Segun el mismo Aguil6é (2009, p. 18) “los ciudadanos, desde esta perspectiva, se
asumen como ciudadanos de hecho y no sélo de derecho: ciudadanos de alta
intensidad con capacidad plena para crear y participar directamente en espacios

publicos democraticos, estatales y no estatales”.

Para este trabajo, ambas perspectivas tedricas de ciudadania (ciudadania como
condicion legal y ciudadania como construccién social) resultan necesarias y
complementarias en el debate actual. Sin embargo, dado que la pregunta de
investigacién se relaciona con la “construccion de ciudadania” dicha perspectiva
tedrica debe ser rescatada de manera importante. Asi, se propone entender la
ciudadania principalmente como construccién social por medio de la cual los
sujetos dotan de contenido el concepto mismo de ciudadania, y en relacién con
ello, su propia experiencia como ciudadanos. Es decir, esta es una concepcion de
ciudadania que propone entenderla mas que condicion legal instituida como

proceso de construccion social mediante el cual los sujetos construyen, tensionan
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y modifican la nocién misma de ciudadania y con base en ello actdan en diferentes

esferas de la vida social (Kabeer, 2007; Nyamu, 2007).

Igualmente es necesario reconocer que la ciudadania se construye también
influenciada por diferentes elementos del contexto social, politico y cultural. Para
el caso colombiano diferentes autores han planteado que los ejercicios de
construccion de ciudadania han sido atravesados por violaciones de todos los
tipos de derechos, violencia y corrupcién politica, debilidad y autoritarismo del
Estado, y niveles precarios de vida y de politizacion de la sociedad (Uribe, 2001;
Garay, 2002b; Torres, 2007). De este modo, la conjuncion de estos factores ha
producido, por una parte, escenarios de miedo, desconfianza y renuncias frente a
la vida politica, y por la otra, ciudadanias politicas de gran diversidad en cuanto a
sus caracteristicas de institucionalizacion, legitimidad, representatividad,
autonomia-cooptacion, individualismo-colectivismo, y confrontacibon o no del

Estado y del orden social (Velasquez & Gonzalez, 2003).

Centrandonos en el caso de interés aqui, el de las asociaciones de pacientes
de la ciudad Medellin, se puede decir que las mismas en tanto actores sociales no
son la excepcion a estas logicas. Efectivamente, a su interior tienen lugar tanto a
nivel individual como colectivo construcciones de ciudadania que pasan por todos
los matices descritos hace un momento, lo cual se hace evidente cuando se les
ubica en un campo de disputa simbdlica y politica como es el sanitario. Asi, dentro
de éste, uno de los ejes centrales en el accionar de las asociaciones de pacientes,
ha sido el de propiciar un mayor acceso a medicamentos para sus integrantes
como parte fundamental del tratamiento contra la enfermedad, labor que cobra
mayor sentido cuando se reconocen las condiciones de mercantilizacién y
marcada inequidad para el acceso a éstos que tienen lugar en el contexto

colombiano.
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Desde una concepcion de acceso a medicamentos relacionada principalmente
con la disponibilidad y calidad de los mismos?, las asociaciones de pacientes del
pais incluidas las de Medellin, han desplegado una serie de practicas de
ciudadania politica a diferente nivel tendientes a que éste se concrete para sus

integrantes asi como para muchos otros pacientes.

Por una parte, en un escenario inmediato, han acudido a la utilizacion de
recursos legales como la accién de tutela y el incidente de desacato en aquellos
casos en que se ha dado negacién de medicamentos para sus integrantes por
parte de los aseguradores en salud del sistema; y por otra parte, en un escenario
mas macro, han desarrollado ejercicios de participacion en escenarios de
formulacion de politica publica en medicamentos tales como las actualizaciones
bianuales que se realizan al Plan Obligatorio de Servicios (POS), la Politica
Farmacéutica Nacional CONPES de 2012, y el Decreto 1782 de 2014 para

evaluacion y registro sanitario de medicamentos biolégicos.

Ahora bien, aunque en ambos escenarios el aporte de las asociaciones en pro
del acceso a medicamentos ha sido significativo, dichas actuaciones no han
estado exentas de cuestionamientos por parte de otros actores del sistema,
quienes como ya se dijo, han sefialado los vinculos existentes entre algunas
asociaciones de pacientes y los laboratorios farmacéuticos, lo que a su juicio les

resta independencia y credibilidad a varias actuaciones de éstas.

Respecto al uso de la accion de tutela, porque bajo la influencia de ciertos

laboratorios farmacéuticos, algunas asociaciones interponen tutelas por sus

L El acceso a medicamentos ha sido definido por la OMS en términos de cuatro dimensiones. Disponibilidad
fisica que se refiere a la relacidn entre el tipo y la cantidad de medicamentos requeridos por la poblacién y
el tipo y cantidad de medicamentos ofrecidos o existentes. La asequibilidad que es la relacion entre los
precios de los medicamentos y la capacidad del usuario de pagar por ellos. La accesibilidad (geografica) que
es definida como la relacién entre la localizacién de los medicamentos y la localizacién del usuario eventual.
Y por ultimo la aceptabilidad que se refiere al cumplimiento de las normas técnicas y legales de
funcionamiento, asi como de las expectativas y necesidades de los usuarios. Un quinto elemento que de
manera transversal aparece incluido en el de acceso, es el de uso racional de los medicamentos.
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integrantes en las que solicitan medicamentos de elevado costo que favorecen las
ganancias de dichos laboratorios?, y en el caso de la participacién en politicas
relacionadas con medicamentos, porque las asociaciones promueven discusiones
y medidas que favorecen también los intereses de la laboratorios haciéndolos
aparecer como propios. Ambas situaciones se darian como contraprestacion al
apoyo logistico y econdmico recibido por las asociaciones de parte de las

farmacéuticas.

No obstante, como ya se habia dicho, el papel de las asociaciones de pacientes
no se restringe exclusivamente a la disputa legal y politica por los medicamentos.
Por el contrario, tal y como se vera a lo largo de esta tesis, éstas desarrollan una
gran cantidad de acciones con las que han contribuido al mejoramiento de la
calidad de vida de miles de pacientes y sus familiares, al tempo que se han vuelto
protagonistas en la defensa de los derechos de los pacientes en un contexto de

privatizacion de la salud como el colombiano.

Desde un punto de vista teorico, el anterior panorama permite plantear
entonces la existencia en las asociaciones de pacientes, de ciudadanias colectivas
e individuales que se mueven entre diversos niveles de autonomia-cooptacion?,

politizacion y si se quiere “virtuosismo civico-politico”. Desde la autonomia porque

2 Dentro del Plan Obligatorio de Salud (POS) se encuentra un listado de medicamentos integrado tanto por
principios activos (medicamentos genéricos) como medicamentos de marca o comerciales que el sistema de
salud debe suministrar a sus afiliados. En el caso de aquellos medicamentos que no se encuentran incluidos
en este listado, los procedimientos para que los usuarios del sistema puedan acceder a los mismos son la
aprobacién del Comité Técnico Cientifico de las Empresas Promotoras de Salud (EPS), o la instauracion de
una accion de tutela que al ser fallada positivamente se convierte en una orden a la EPS de suministrar el
medicamento solicitado, y por tanto, en un recobro a través del cual el Fondo de Solidaridad y Garantia
(FOSYGA) del sistema de salud desembolsa el dinero a la EPS para la compra del mismo. Es en este punto en
donde algunos actores indican que bajo la influencia de los laboratorios, los pacientes pueden interponer
acciones de tutela para la solicitud de ciertos medicamentos exclusivos (muchas veces de alto costo) que el
sistema termina comprando a estos mismos laboratorios fabricantes.

3En sus andlisis sobre el desarrollo de la ciudadania en América Latina, Fleury (1997) ha definido la
cooptacion politica como la incorporacion y dilucion de los intereses de las clases populares en la agenda e
intereses de los organismos estatales y las clases dominantes. Por su parte, Epstein (2008) ha definido la
cooptacion o “incorporacion” como la capacidad de las instituciones (biomédicas) para contener o desviar el
potencial radical del activismo en salud.
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las asociaciones en tanto iniciativas de pacientes y familiares, con limitaciones de
recursos, y en la mayoria de las ocasiones, sin el apoyo y reconocimiento del
Estado y la sociedad, realizan una invaluable labor social y politica en favor de la

calidad de vida y los derechos de muchos excluidos por el sistema de salud.

Pero a su vez desde la cooptacion, porque bajo diferentes grados de conciencia
y colaboracion, algunas de ellas estarian favoreciendo los intereses de las
multinacionales farmacéuticas, tal y como lo sugieren algunos actores. lgualmente
se dan ciudadanias desde la politizacion porque los integrantes de estas
asociaciones frecuentemente devienen en sujetos politicos que desde diferentes
niveles de cualificacion interactian en la esfera publica con otros actores y el
Estado. Y por ultimo, desde el virtuosismo civico-politico, porque también se
presentan aqui diferentes niveles de adhesién a valores como la defensa del

interés colectivo, la deliberacion publica y el trabajo coman.

El andlisis desarrollado en esta tesis no pretende sin embargo proponer
separaciones o rupturas entre estas situaciones. Mas bien, pretende sefalar la
coexistencia mas o menos conflictiva de ciudadanias con diferentes atributos y
“vacios” politicos al interior de las asociaciones y entre ellas, lo que ciertamente se
concreta en diferentes escenarios de solidaridad, identidad, lucha por los derechos
y reconocimiento, confrontacion-acercamiento con el Estado, y también en

conflictos de intereses?.

También es importante resaltar que la construccion de estas ciudadanias no
puede ser leida en ningun caso por fuera del contexto sanitario, politico y social
gue opera a diferentes niveles. Tal y como sefiala Giddens (1981), los andlisis

sobre la construccion de ciudadania bien como condicidén de derechos o como

4 Marfa Teresa Uribe (2001) ha planteado que las ciudadanias construidas en Colombia, y en general, en
Latinoamérica son el producto de un amalgamamiento conflictivo y dificil, siempre inacabado, entre el
ideario de unas instituciones liberales modernas y utopias ilustradas que han sido acufiadas a lo largo de
nuestra vida republicana, y las realidades étnicas, societarias y regional-locales propias. El producto de dicho
encuentro y sus expresiones es lo que la misma autora ha denominado ciudadanias mestizas y a su juicio son
la esencia de nuestro sistema politico y social.
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practica politica deben ser realizados siempre en dialogo con andlisis sobre las

respectivas estructuras sociales.

En tal sentido, se destaca aqui la necesidad de reconocer el proceso de
globalizacion econdmica y sus expresiones en el sector salud, principalmente, la
conversion del sector farmacéutico en sector estratégico de acumulacién de
capital, y las reformas neoliberales a los sistemas de salud, como circunstancias
que ejercen influencia en el quehacer de las asociaciones. Asumiendo esta

perspectiva, estos dos aspectos se revisan a continuacion.

1.3 Globalizaciobn econdmica y salud: la mercantilizacion de los

medicamentos y los sistemas de salud.

Durante las Ultimas décadas los servicios de salud han sido convertidos en
pieza fundamental del proceso de globalizacion econdmica, es decir, de aquella
dimensién de la globalizacion que opera la intensificacion de los intercambios
financieros y comerciales a escala global para la generacion de altas tasas de
rentabilidad (Franco, 2010). Este proceso de mercantilizacion de la salud, tiene
sus antecedentes mas decisivos en las reformas neo-liberales introducidas en el
sector social por los gobiernos de Reagan y Tatcher desde principios de los

ochenta, y posteriormente por el denominado Consenso de Washington.

Como es conocido, este “consenso” consistid en un conjunto de medidas que
los paises en desarrollo debian implementar a fin de superar la crisis econémica y
de la deuda; medidas dentro de las cuales se remarcaba la necesidad de
reduccion del Estado, austeridad fiscal, liberalizacion en las tasas de cambio,

desregulacion de los movimientos financieros, y liberalizacion del comercio.

En los afios siguientes a dicho consenso, mientras por una parte la
Organizacion Mundial del Comercio (OMC) lideraba la creacion de una serie de

acuerdos comerciales para favorecer el comercio mundial de bienes y servicios
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incluidos los de salud, por otra parte, el Banco Mundial (BM) y el Fondo Monetario
Internacional (FMI) lideraban el proceso de re-estructuracion y privatizacion de los
servicios de salud. Dada la importancia de estos dos hechos, se hace necesario

hacer una revision de cada uno de ellos por separado.

Frente a la creacion de la OMC, se puede empezar diciendo que desde
finalizada la Segunda Guerra Mundial, las grandes potencias econOmicas, en
especial, Estados Unidos e Inglaterra, habian promovido la creacién de un sistema
mundial de comercio que favoreciera sus intereses. Durante varias décadas esta
intencidn fue operada mediante el Acuerdo General sobre Aranceles Aduaneros y
Comercio (GATT), una iniciativa suscrita desde 1947 entre 23 paises con el
propoésito de generar acuerdos orientados por los ideales de reciprocidad y mutuas
ventajas que permitieran la reduccion de los aranceles aduaneros y otros

obstaculos al comercio (Garcia, 2003).

Sin embargo, el GATT nunca fue un acuerdo terminado, motivo por el que se
puede hablar de un sistema internacional de comercio claramente reglamentado
s6lo a partir de 1994 con el Acuerdo Constitutivo de la Organizacién Mundial del
Comercio (OMC). Contrario a lo acontecido con el GATT, con la creaciéon de la
OMC, los paises industrializados pretendian propiciar, por primera vez, un
escenario legal favorable para la comercializacion mundial de bienes y servicios
hasta ese momento “no convencionales”, tales como el conocimiento, servicios

empresariales, educacion y salud.

Con dichos antecedentes, los paises integrantes de la OMC suscribieron un
acuerdo macro compuesto de cinco acuerdos multilaterales de obligatorio
cumplimiento: Acuerdo sobre Comercio de Mercancias; Acuerdo sobre Comercio
de Servicios; Sistema de Solucion de Diferencias; Mecanismo de Examen de
Politicas Comerciales; y Acuerdo sobre los Aspectos de los Derechos de
Propiedad Intelectual relacionados con el Comercio (ADPIC) (Lopez, 2008).

Aungque se podrian establecer analisis sobre los impactos de cada uno de estos
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acuerdos sobre el sector salud, interesa destacar aqui especificamente el impacto

gue ha tenido el ADPIC sobre el acceso mundial a medicamentos.

El ADPIC recogid y consolidd en un solo texto, todas las obligaciones
sustantivas de los principales tratados que hasta el momento administraba la
Organizacion Mundial de la Propiedad Intelectual (OMPI), a saber: el Convenio de
Paris para la Proteccion de la Propiedad Industrial, el Convenio de Berna para la
proteccion de las obras literarias y artisticas, y la Convencién Internacional sobre
la Proteccibn de los artistas intérpretes o ejecutantes, los productores de
fonogramas y los organismos de radiodifusion (Velasquez & Correa, 2008). En tal
sentido, el ADPIC, extendi6 la patentabilidad a todas las invenciones fueran de
producto o de proceso y a todos los campos de la tecnologia, siempre que dichas
invenciones reunieran los tres requisitos basicos sobre patentabilidad: novedad,

altura inventiva y aplicacion industrial®.

Tal y como apunta Cortés (2009) los acuerdos ADPIC constituyeron entonces
un evento mayor en la evolucion internacional de la propiedad intelectual, y ello es
particularmente notorio en el caso del sector farmacéutico que pasé de ser un
sector poco protegido por los derechos de propiedad intelectual, a un sector
actualmente “sobreprotegido” con las implicaciones que esto conlleva. Asi, entre
muchos aspectos, el ADPIC confirié derechos de patente por 20 afios sobre los
medicamentos nuevos o innovadores a los laboratorios farmacéuticos, tiempo
durante el cual éstos pueden fijar de manera monopdlica su precio, a la vez que
legalmente pueden impedir la fabricacion de versiones genéricas que les generen

competencia®. De este modo, el acuerdo ADPIC ha sido el soporte fundamental

5 El ADPIC designd entonces dos categorias en materia de propiedad intelectual. La primera se refiere a la
propiedad literaria y artistica (derechos de autor y derechos conexos) y la segunda se relaciona con la
propiedad industrial (marcas, patentes, indicaciones geograficas, dibujos y modelos industriales, asi como
secretos comerciales).

6 No obstante, el ADPIC dejo a libre eleccién de los paises integrantes de la OMC la exclusién de los métodos
de diagndstico, terapéuticos y quirdrgicos para el tratamiento de personas y animales (Velasquez & Correa,
2008).
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para la consolidacion del denominado Complejo Médico Industrial, unos de los

sectores econémicamente mas rentables en la actualidad (Feo, 2003).

Ahora bien, en el caso de los medicamentos, son innumerables los analisis
realizados en torno a los efectos que el ADPIC ha generado sobre el acceso
mundial a éstos, en especial para los paises y poblaciones pobres. En primer lugar
se debe decir que el elevado costo que las multinacionales farmacéuticas fijan
para los medicamentos con base en las garantias otorgadas por el ADPIC, es
considerado frecuentemente como una de las causas principales para que en el
afio 2004 cerca de 2.000 millones de personas (un tercio de la poblacion mundial),
sobre todo de paises pobres, no pudieran acceder a medicamentos esenciales
(Holguin, 2004a; OMS, 2004a) cifra que ha tendido a mantenerse hasta afios mas
recientes (Velasquez, 2011).

El elevado precio de los medicamentos igualmente incide para que el 80% de la
produccién mundial sea consumida en los paises ricos. En su orden, América del
Norte (47,2%), Europa (23,7%) y Japon (12%) consumen el 83% del mercado
mundial de medicamentos, mientras que la representatividad del consumo mundial
para el total de los paises africanos llega tan solo al 1%, y la de América Latina al
4% (Veladsquez & Correa, 2008).

Igualmente, en la medida que los esfuerzos de la industria farmacéutica se han
concentrado en la investigacion y desarrollo de medicamentos para las
enfermedades de los paises ricos (basicamente crénicas no transmisibles), las
enfermedades que azotan a la poblacion de los paises pobres, principalmente el
paludismo, la tuberculosis, las parasitosis y la fiebre amarilla, siguen
desatendidas’. De este modo, cada dia mueren en el mundo mas de 30.000

personas a causa de enfermedades curables, ocurriendo mas del 90% de estas

7 De unos 1.400 nuevos productos desarrollados por la industria farmacéutica entre 1975 y 1999, sélo trece
estaban destinados al tratamiento de las enfermedades tropicales y tres a la tuberculosis (Girona, 2005).
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muertes en el mundo en desarrollo, en donde solamente la malaria ocasiona 3

muertes por minuto (cerca de 1500 diarias) y el SIDA el doble (Holguin, 2004a).

Ademas de 10,3 millones de nifios menores de nifios menores de 5 afios que
murieron en el mundo en el aflo 2000, 8,6 millones se hubieran podido salvar con
un acceso regular a medicamentos esenciales (Holguin, 2004b). Segun la
Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S) si con la ayuda de medicamentos
esenciales se aumentara el nivel de las intervenciones actuales para combatir las
enfermedades infecciosas, las enfermedades no transmisibles, y para promover la
salud materno-infantil, se podrian salvar mas de 10,5 millones de vidas al afio para
el 2015, y se fomentaria el crecimiento econémico y el desarrollo social (OMS,
2004b).

En el ambito nacional, hay que decir que las condiciones en que se concreta el
acceso a medicamentos para la poblacion son el producto de la compleja
conjuncién entre elementos como la logica econdmica de las multinacionales
farmacéuticas, las politicas nacionales en materia de medicamentos, las
particularidades propias del sistema de salud, la capacidad adquisitiva, e incluso,

los componentes culturales de la poblacion.

Asi, el denominado canal comercial de distribucion de medicamentos se ha
caracterizado por la ausencia de mecanismos eficaces de control a los precios, la
distribucion, el uso y la calidad. Es decir, por la via de los altos precios, los
medicamentos han representado histéricamente una importante fuente de gasto
de bolsillo para los colombianos, lo que se ha combinado con problemas
asociados a la garantia de calidad (medicamentos adulterados, falsificados y sin
especificaciones técnicas adecuadas) y problemas de inequidad social y

geografica en su acceso (Departamento Nacional de Planeacion, 2012).

Entre tanto, a nivel del sistema de salud o canal institucional de distribucion,

también se presentan problemas relacionados con la oportunidad en la entrega a
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los pacientes, entregas parciales y negaciones, todo lo cual ha sido ampliamente
documentado por diferentes estudios. Por ejemplo, en una serie de estudios sobre
la evaluacion de los usuarios a los servicios de salud brindados por las EPS, la
Defensoria del Pueblo mostraba que para el afio 2003 un 47% de los usuarios
encuestados manifestaban haber tenido dificultades para la entrega de los
medicamentos formulados, mientras que en 2005 tales dificultades fueron
referidas por el 47.44 % de los usuarios (Defensoria del Pueblo, 2003; 2005).
Adicionalmente el mismo estudio, pero correspondiente al afio 2009, revelaba que
s6lo el 66.7% de los usuarios a quienes se les habian hecho prescripciones
manifestaron haber recibido oportunamente los medicamentos (Defensoria del
Pueblo, 2010).

De otra parte, en el documento CONPES 155 de Politica Farmacéutica

Nacional (P.F.N) correspondiente al afio 2012 se indicaba que:

En 2008, del total de personas aseguradas atendidas por el sistema y que les fueron
prescritos medicamentos, sélo el 63% recibid la receta completa. El 37% (cerca de
1.430.713 personas) los recibié en forma insuficiente (15,6%) o no los recibi6
(21,2%). En el 2010, del total de personas que acudieron al sistema, y le fueron
recetados medicamentos, el 34,3% (cerca de 1°080.000 personas) no los recibid
efectivamente. En los dos afios indagados, alrededor del 50% de las razones se
referian a medicamentos No POS; y es critico que entre 1 y 1,4 millones no
recibieron el medicamento por falta de existencias, errores en la prescripcion, hasta
por preferencia del médico particular (Departamento Nacional de Planeacion [DNP],
2012, p. 32).

Otro indicador de las dificultades para el acceso a medicamentos de los
colombianos en el sistema de salud es el elevado nimero de acciones de tutela
relacionadas con medicamentos a nivel nacional. Segun los informes de la
Defensoria del Pueblo, entre 2009 y 2012, las tutelas por medicamentos
constituyeron la segunda causa de tutelas en salud luego de las tutelas para
solicitar tratamientos. De este modo, en 2009 fueron interpuestas 22.994 tutelas
por medicamentos (22,9% del total), en 2010 se interpusieron 22.879 (24,2% del
total), en 2011 se interpusieron 43.858 (19,34%), y en 2012, 41.086 (11,57%).
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Esto incluyendo medicamentos Pos y no Pos (Defensoria del pueblo, 2010b, 2011,
2012, 2013).

Al panorama anterior se suman las elevadas cifras de tutelas relacionadas con
medicamentos POS, es decir, tutelas para solicitar medicamentos que deberian
ser suministrados por las EPS a sus afiliados sin ningun contratiempo al hacer
parte de los planes de beneficios establecidos legalmente. De este modo, llama la
atenciéon que, por ejemplo, para el afio 2012, el 36.49% de las tutelas por
medicamentos en el régimen contributivo hubiesen sido para solicitar
medicamentos POS, mientras que en el régimen subsidiado este porcentaje fue
del 63, 51% (Defensoria del Pueblo, 2013).

Igualmente, pese a los esfuerzos gubernamentales por incorporar la totalidad
de la poblacion colombiana al sistema de salud bajo la modalidad de
aseguramiento® (para el afio 2013 se calculaba que el 96% de la poblacién se
encuentra afiliada al sistema de salud), en cuanto a acceso a medicamentos
persisten grandes inequidades sociales en el pais. Tal y como sefiala el
documento CONPES (P.F.N):

Las inequidades en el acceso a medicamentos se podrian documentar
comparando el gasto per capita POS y No POS. En efecto en 2010, el gasto
promedio persona/aiio en medicamentos no incluidos en los planes de
beneficio fue de $2,4 millones, cinco veces mayor que la UPC del régimen
contributivo y ocho veces mayor que la UPC del régimen subsidiado. En el mismo
sentido el gasto per céapita del régimen contributivo incluido el gasto No POS
aumenté en cerca del 45% entre el 2006 y el 2010, mientras que la UPC
nominal del régimen contributivo presentd ajustes cercanos al IPC anual (...). En
una muestra de 105 medicamentos recobrados por 13 EPS, 38 de ellos
representaron el 80% del valor total recobrado. ElI recobro se concentra en
principios activos indicados para enfermedades como el cancer, la artritis
reumatoidea, trastornos psiquiatricos y epilepsia y para el manejo de
trasplantes. Mientras que persisten problemas de acceso a terapias eficientes

8 En el marco del sistema de salud creado con la Ley 100 de 1993 (SGSSS), el aseguramiento se refiere al
vinculo formal o afiliacion de la poblacidn al sistema de salud mediante una especie de pdliza o seguro en
salud ofertado por diferentes empresas de salud (EPS). El aseguramiento fue el mecanismo establecido en
muchos paises para avanzar en materia de cobertura en salud.
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para patologias de alta prevalencia. Lo anterior evidencia una creciente dedicacion
del gasto en medicamentos no esenciales, una tendencia inequitativa de
concentracion de los recursos en el régimen contributivo y, en él, en un grupo
reducido de medicamentos (Departamento Nacional de Planeacién, 2012, p. 31).

Frente a los niveles de acceso a medicamentos para la poblaciéon de Medellin,
la Unica informacién con la que se cuenta actualmente es también la relacionada
con las acciones de tutela interpuestas para la solicitud de los mismos, es decir,
no se cuenta con indicadores de acceso real. Asi, frente al comportamiento de las
ATS en la ciudad, el estudio realizado por Rodriguez, Molina y Jiménez (2010)
encontré que dentro de una muestra de 384 ATS instauradas en diferentes
juzgados, las tutelas por medicamentos representaban el 20.1% del total
analizado, encontrando ademas que el 63,7% de las mismas eran para
medicamentos que estaban incluidos en el POS, mientras que el 15.6% eran
solicitudes mixtas de medicamentos (POS y No POS) y el restante 20.7% eran
solicitudes No POS.

De otra parte, la Personeria de Medellin realiz6 un estudio sobre el
comportamiento de las acciones de tutela tramitadas por dicha entidad en el afio
2013, y en el cual uno de los andlisis desarrollados fue sobre las pretensiones o
motivos por los cuales los ciudadanos solicitaban a la Personeria ayuda para
interponer una ATS. Para ello se dividieron las pretensiones del solicitante en:
solicitud de atencién médica; solicitud de medicamentos y suministros requeridos
para mejorar 0 mantener la salud; solicitud de rutinas pretendidas para el
diagnéstico o tratamiento; y solicitud de trdmites administrativos relacionados con

el derecho a la salud.

Asi, dentro de la categoria solicitud de rutinas pretendidas para el diagndstico o
tratamiento se encontr6 que de un total de 2.654 tutelas, 1.431 (24,89%) se
relacionaban con solicitudes de exadmenes, medicamentos y procedimientos,
mientras que en la categoria solicitud de medicamentos y suministros requeridos
para mejorar o mantener la salud, de 662 acciones de tutela, 19 (0,33%) eran para

solicitar oxigeno domiciliario, 11(0,19%) para solicitar quimioterapia o radioterapia,
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y 6 (0,10%) para solicitud de medicamentos (Ardila, Parra, Guerra, & Tobon,
2013).

Dejando de lado el tema de las tutelas por medicamentos, es importante
mencionar que las decisiones gubernamentales en materia de politica
farmacéutica fueron claramente favorecedoras de los intereses de las
multinacionales farmacéuticas, en especial, durante la década comprendida entre
los afios 2000 y 2010, afectando en muchos casos las posibilidades de acceso de
grandes sectores de la poblacion. Muestra de ello fueron la expedicion del Decreto
2085 de 2002 que confirié a las multinacionales la proteccion exclusiva de datos
de prueba en medicamentos como mecanismo de proteccidn intelectual adicional
a las patentes; la Circular 01 de 2003 del Ministerio de la Proteccion Social que
eliminaba las sanciones interpuestas a varias farmacéuticas por diversos abusos;
la negociaciéon del TLC con Estados Unidos en la que el gobierno colombiano
confirid varios mecanismos tendientes a aumentar el tiempo de duracién de las
patentes en medicamentos; la falta de control sobre los recobros en
medicamentos hechos por las EPS al FOSYGA, y desde 2006, la falta de control
de precios a grandes grupos de medicamentos (por ejemplo oncoldgicos) que el

sistema de salud debia comprar a las multinacionales®.

Finalmente, frente al tema de la re-estructuracion y privatizacién global de los
servicios de salud anunciado atras se deben plantear también algunas
consideraciones. Un primer asunto es que dichas reformas no pueden ser vistas
como situacion aislada o sin relacion con lo acontecido en el campo de los
medicamentos y de la tecnologia en salud. Como se dijo antes, todas estas
situaciones deben ser vistas como parte de la misma estrategia global de
acumulacion de capital por medio de la cual la salud ha sido convertida en renglén

de explotacion econdmica intensiva.

° Todos estos asuntos son tratados en mayor detalle en el capitulo nimero 4 de contexto.
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De alli que se pueda hablar sin temor a equivocarse de “reformas de mercado”
en el sector farmaceéutico por medio de las cuales los medicamentos han dejado
de ser bienes esenciales para la salud para pasar a convertirse en bienes de
consumo (Girona, 2005; Ugalde & Homedes, 2009), mientras que en paralelo se
puede hablar de reformas de mercado en los sistemas de salud por medio de las
cuales éstos dejan de ser sistemas de atencion sanitaria para convertirse
principalmente en sistemas productores de rentabilidad econémica (Almeida,
2005; Homedes & Ugalde, 2005, 2007). En tal sentido, las relaciones que se
pueden establecer entre politicas neoliberales en el campo de los medicamentos y

en el campo de los sistemas de salud son diversas y multidireccionales.

Como segundo asunto respecto a las reformas neoliberales de los sistemas de
salud, es necesario recordar que la primera de estas reformas introducida al
sistema de salud colombiano mediante la Ley de 1993 (asi como a los otros
sistemas de salud de la region) tuvo su origen en el informe del Banco Mundial del
mismo afio denominado Invertir en salud, y por medio del cual se obligaba a los
gobiernos a la configuracién de sistemas de salud econédmicamente eficientes a
través de la reduccion del gasto publico en salud y de otorgar un mayor campo de

accion a los aseguradores y prestadores de servicios de salud de tipo privado.

El resultado para el pais de dicha apuesta fue entonces un sistema de salud
soportado en el enfoque del denominado “Pluralismo Estructurado” que pese a sus
pésimos resultados en materia de acceso real a los servicios, equidad, cobertura 'y
eficiencia, ha sido mantenido y profundizado por diferentes gobiernos, incluido el
del actual presidente Santos (Useche, 2014).

Asi, como consecuencia de la implementacion durante mas de dos décadas de
politicas de privatizacion y generacion de ganancia para diferentes actores del
sistema de salud, asuntos como el sufrimiento, el deterioro en la salud, las
discapacidades permanentes, y la pérdida de vidas se han convertido en situacion

cotidiana a la que se pueden enfrentar los colombianos y colombianas en
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cualquier momento de su vida (Abadia & Oviedo, 2009), aunque diferentes cifras
oficiales (por ejemplo, en términos de millones de atenciones prestadas e

indicadores por el estilo) se empefien en mostrar lo contrario.

En tal sentido, la enorme cantidad de tutelas por medio de las cuales los
colombianos solicitan la proteccion del derecho a la salud, constituye solamente
uno de los indicadores de las dificultades inherentes a un sistema de salud que
propicia el enriqguecimiento de aseguradores en salud, farmacéuticas y otros
agentes. Con las anotaciones anteriores quedan delineados entonces algunos
puntos relevantes sobre la globalizacion econdmica y la reformas neoliberales en

el campo de los medicamentos y los sistemas de salud.

Ahora bien, en un panorama como el anterior resulta mas que comprensible el
hecho de que diferentes grupos y personas asuman iniciativas para trabajar en pro
de la salud no solo como condicién biologica deseable sino también como derecho
humano. Una mirada de conjunto a tan complejo escenario en salud, en donde el
desespero, la humillacion, y las esperas interminables para acceder a los servicios
son la constante, justifican no solo el accionar individual y colectivo de actores en
salud, sino que constituyen el telon de fondo sobre el cual pueden ser leidas de
manera comprensiva sus actuaciones. Asi mismo, dicho panorama en salud debe
ser tenido en cuenta a la hora de leer el accionar de todas las iniciativas y
movimientos de la sociedad civil que en la actualidad luchan para que en

Colombia la salud sea un derecho y no una mercancia.

Planteados los anteriores aspectos, a continuacibn daremos paso a la
presentacion de algunos elementos necesarios para el reconocimiento vy
acercamiento a uno de tantos actores colectivos que en la actualidad disputan el
escenario socio-sanitario internacional y nacional: las asociaciones de pacientes.
Dicho acercamiento se propone con base en la exposicion de algunos elementos
relacionados con las condiciones y motivos que han incidido tanto en su aparicion

como en su quehacer en los planos internacional y nacional.
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1.4 El fendmeno global de las asociaciones de pacientes: sus antecedentes

y situacion actual.

Las asociaciones de pacientes son caracterizadas comunmente como
organizaciones, colectivos o entidades no gubernamentales y sin &nimo de lucro,
que representan los intereses de pacientes y sus familiares a diferente nivel.
Mayoritariamente son dirigidas por los mismos pacientes y se instituyen en torno a
enfermedades cronicas, es decir, aquellas que afectan de manera continua la
calidad de vida de las personas, y que en tal medida, requieren un importante
acompafamiento social y de los servicios de salud. Como es evidente, una
definicion tan amplia incluye diversidad de organizaciones en términos de su
enfoque y objetivos, acciones, tamafio organizacional, estructura, financiamiento, y
liderazgo (Parra et al., 2003; Lambert, 2010).

Asi mismo, las asociaciones de pacientes llevan a cabo una gran variedad de
actividades entre las que se encuentran: la generacion de conciencia sobre
diferentes enfermedades; la lucha contra el prejuicio social asociado a las mismas;
la difusion de informacion sobre las problematicas asociadas; y el trabajo para el
mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes a través de la reivindicacion
de mejores servicios de salud, la promocion de nuevas y mejoradas tecnologias y
tratamientos, y la generacion de espacios colectivos de autocuidado y autoayuda
(Aranton, 2009; Lambert, 2010).

Durante las ultimas décadas y en diferentes contextos, esta asociaciones han
ganado visibilidad social y capacidad de accién al punto que autores como
Landzelius (2006) plantean la existencia de “movimientos de organizaciones de
pacientes”. Sin embargo, las circunstancias que explican este hecho son diversas,
complejas y relacionadas entre si. En tal sentido, se ha planteado que la
proliferacion de las asociaciones de pacientes puede ser comprendida en el marco

de asuntos como la diversificacion de multiples formas de participacion en salud;
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las reformas de los sistemas de salud y su afectacién sobre los intereses de los
pacientes (Hoffman, 2003); la vertiginosa proliferacion de terapias y tratamientos
meédicos y las demandas sociales que de alli se derivan (Landzelius, 2006); y el
auge de investigaciones y sociedades cientificas sobre diferentes tipos de
enfermedades (Rabeharisoa & Callon, 2002; Wilkinson, 2008).

Ahora bien, mas alla de circunstancias puntuales o aisladas, diferentes autores
coinciden en sefalar que el protagonismo reciente de las asociaciones de
pacientes debe ser comprendido, principalmente, en términos de la resignificacion
social positiva que ha experimentado la nocién de “paciente”. En primer lugar
porque son los pacientes mismos quienes en los ultimos afios han re-significado
su condicién. Tal y como lo afirman Parra et al. (2003, p. 48), las asociaciones de
pacientes “surgen de forma paralela al cambio de mentalidad de los enfermos, que
en los tiempos modernos han pasado de ser sujetos pasivos a participar de forma
activa en el tratamiento de su proceso y en la toma de decisiones terapéuticas”.
En este mismo sentido, Leong & Euller (2004) plantean que nociones como
“empoderamiento” y “defensa de los pacientes” descansan sobre el cada vez mas
defendido supuesto de que “la gente tiene el derecho de tomar sus propias

decisiones sobre su salud” (p. 115).

Y en segundo lugar porgue la nocién de “paciente activo” mas que receptivo ha
sido también asimilada, en diferente medida, por los profesionales de la salud (en
muchos casos con resistencia), y por las autoridades gubernamentales, quienes
han venido reconociendo la importancia de los aportes de los pacientes en la
formulacién de politicas en salud®. Desde esta 6ptica, los pacientes y sus

10 Resulta interesante sefialar que como contraparte del llamado “movimiento de pacientes”, han emergido
también diferentes grupos y colectivos de “ex-pacientes” o “anti-pacientes”, es decir, de personas que
desde un cuestionamiento a las légicas del modelo bio-médico (posicién dependiente y subordinada ante los
sistemas y profesionales de la salud, medicalizacién, biologismo, etc) han renunciado deliberadamente a los
esquemas convencionales de tratamiento, bien sea para buscar otras alternativas terapéuticas, o porque
desde la conviccidn de su auto-determinacién consideran que no deben ser “objetos” de los servicios de
salud socialmente establecidos. Asi, el denominado movimiento de los “ex-pacientes” ha tenido gran auge,
por ejemplo, en EEUU en el campo de la salud mental. Al respecto se puede consultar el articulo The Ex-
Patients' Movement: Where We've Been and Where We're Going, que aunque publicado originalmente en
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asociaciones se han convertido en actores sociales reconocidos y consultados en
diferentes escenarios. Estos cambios de relaciones entre pacientes, profesionales
y gobernantes son lo que Landzelius (2006) ha definido como “una revision del

contrato” o de los roles en el campo de la salud y la ciencia’.

En este contexto se asumen como logros de las asociaciones en el escenario
internacional, aspectos como la adopcién de la Declaracion de Lisboa de 1981
mediante la cual la Asociacion Médica Mundial reconoce los derechos de los
pacientes (Asociacion Médica Mundial, 1981), el Foro Europeo de Pacientes que
opera desde 2003, y la Declaracién de Barcelona, documento realizado en 2003
con el concurso de cincuenta asociaciones de pacientes de diferentes paises y el
cual contiene un decélogo de demandas especificas que los pacientes hacen a los
servicios y profesionales de la salud. Entre algunas de estas demandas se
encuentran el suministro de informacion de calidad, la toma de decisiones
centradas en el paciente, el respeto a los valores y autonomia de los pacientes
informados, y una relacion médico-paciente basada en el respeto mutuo y la

confianza (Novell, 2005).

Se puede afirmar entonces que asistimos a una notable emergencia y
posicionamiento de las asociaciones de pacientes en el campo de la salud. De ello
dan cuenta, entre otros, estudios en los que se destaca el papel protagonico actual
gue tienen las asociaciones de pacientes en cuanto a constitucion de redes de
apoyo a la enfermedad, difusion de informacion y educacion, y participacién en
politicas publicas (Jovell, 2006; Aranton, 2009). Igualmente la actividad de grupos
y asociaciones de pacientes ha sido documentada en contextos disimiles como

The Journal of Mind and Behavior (Vol 11, No 3) en 1990, sélo puede ser accedido en la actualidad desde el
link: http://www.power2u.org/articles/history-project/ex-patients.html

Igualmente dentro de la dinamica de los colectivos de “anti-pacientes” se pueden mencionar los
denominados movimientos “anti-vacunas”.

11 Adicionalmente a las anteriores re-significaciones, debe anotarse también que con frecuencia el término
paciente ha sido re-emplazado por el de “cliente” o “consumidor” de servicios de salud, lo cual ha tenido
implicaciones de diverso tipo (Mold, 2010).
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India, Sudéfrica, Australia y Estados Unidos, lo que muestra el alcance global de

este fendbmeno.

América Latina, y concretamente Colombia, no son la excepcién a esta
tendencia pese a que los estudios que documentan el quehacer de las
asociaciones de pacientes en la region son escasos. Antecedentes aislados en la
materia son el estudio de Garcia, Diaz & Rodriguez (1994) sobre grupos de apoyo
para pacientes neuroldgicos y psiquiatricos en México, el estudio de Guthmann et
al. (1998) sobre asociaciones de pacientes con Leishmaniasis en Peru, la resefia
de Fernandes et al. (2011) sobre el encuentro nacional de asociaciones y grupos
de pacientes con epilepsia en Brasil, y para el caso colombiano el estudio de
Riafio (2011) sobre uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion

por parte de asociaciones de Bogota.

No obstante, una detallada revision de sitios web y prensa virtual permitira
verificar la presencia representativa de asociaciones de pacientes en el pais. En
tal sentido, una busqueda y ubicacion de informacién en diarios virtuales con
amplio reconocimiento nacional'?, revela la presencia de diferentes asociaciones
de pacientes en diversos espacios institucionales y no institucionales, en especial,
a partir del afio 2010 cuando el gobierno de turno intenté la instauracion de los
fallidos Decretos de Emergencia Social en Salud, los cuales lesionaban de manera
drastica los intereses de los pacientes, y en general, de los usuarios del sistema

de salud colombiano.

Desde entonces las asociaciones de pacientes han ganado protagonismo en
diferentes escenarios de politica publica en salud tales como la discusion y

aprobacion de la Ley 1438 de 2011 que reformé algunos aspectos del sistema de

12 Nos referimos a diarios como El Espectador.com y El Tiempo.com, al portal Semana.com y al periédico
mensual del sector salud E/ Pulso.com.
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salud, y la Ley Estatutaria sobre el derecho a la salud aprobada en 201313,
Igualmente, algunas asociaciones de pacientes promovieron la expedicion de la
Ley 1392 de 2010 sobre enfermedades huérfanas, mientras que otras se han
vinculado al Plan Decenal para el control del Cancer en Colombia (2012-2021), y
otras tantas, a la discusion del Decreto 1782 de 2014 sobre evaluacion y registro
sanitario de medicamentos biologicos, siendo esta actuacion objeto de amplia
controversia respecto a la independencia de las asociaciones frente a la industria

farmacéutical®.

Finalmente, en el caso de Medellin algunas de las asociaciones existentes en la
ciudad se han vinculado con espacios de politica de orden nacional como el Plan
Nacional de respuesta ante el VIH y el SIDA Colombia 2008-2011 y el Plan
Decenal para el control del Cancer en Colombia (2012-2021), mientras que otras
lo han hecho a escenarios locales como la Politica Publica en Discapacidad para
Medellin, y a escenarios de veeduria ciudadana en salud liderados por la

Personeria de Medellin.

Igualmente una revision a los sitios web de algunas de las asociaciones
existentes en Medellin1®, permite observar que éstas desarrollan un amplio
conjunto de actividades tendientes a mejorar la calidad de vida de sus integrantes
y familiares. Dentro de dichas actividades se encuentran la realizacion de foros y

simposios sobre la enfermedad objeto de la asociacidn; jornadas de actividad

13 Ver: “Con salvedades, organizaciéon de pacientes del pais aplaude reforma a la salud”. El Espectador,
disponible en http://www.elespectador.com/noticias/salud/salvedades-organizacion-de-pacientes-del-pais-
aplaude-r-articulo-407070

14 Ver: “Pacientes somos independientes”, El Espectador, 23 de Febrero de 2012. Archivo digital:
http://www.elespectador.com/noticias/actualidad/vivir/pacientes-somos-independientes-articulo-328391

15 En el desarrollo de esta investigacion no fue posible establecer el niimero total de asociaciones existentes
en Colombia ni en Medellin. Esto se debe en gran medida a asuntos como la enorme diversidad de
enfermedades y trastornos en torno a las cuales éstas se establecen, a su aparicién y desaparicion
constante, los cambios de razdn social, sus diferentes niveles de visibilidad y formalizacidn, y a la falta de
registros o listados integrales. Sin embargo, en el caso de Medellin, mediante un censo adelantado durante
la parte exploratoria de esta investigacion se pudieron identificar 16 asociaciones y fundaciones de
pacientes.
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fisica, cultura y recreacién; apoyo psicologico y familiar; capacitacion en derechos
frente al sistema de salud; apoyo y asesoria legal; y defensa del derecho a la
salud mediante el uso de diferentes recursos legales como la accion de tutela y el

incidente de desacato.

Es importante también sefialar que planes y programas nacionales como el
Plan Nacional de respuesta ante el VIH y el SIDA, el Plan Decenal para el control
del Cancer en Colombia y la Ley 1392 de 2010 sobre enfermedades huérfanas
contienen importantes lineas de accion relacionadas con el acceso a
medicamentos, en cuyas discusiones también han tomado parte las asociaciones
de pacientes. Es decir, su trabajo por el acceso a medicamentos a nivel de politica
publica no se ha limitado exclusivamente a politicas relacionadas con

medicamentos.

En conclusion: se puede decir que las asociaciones de pacientes son
importantes actores colectivos en salud que se han hecho visibles en diferentes
escenarios de politica publica en el pais, al tiempo que se constituyen en redes de
apoyo Yy solidaridad para sus integrantes ante las dificultades que éstos enfrentan

para la atencion en el sistema de salud.

Asuntos como el desconocimiento técnico de ciertas enfermedades por parte de
los profesionales de la salud, la negacién e interrupcion de tratamientos y
medicamentos (en muchos casos vitales) por parte de los aseguradores en salud
(EPS), la desafiliacion o no afiliacion al sistema de salud, y en general, la
desatencion por parte del gobierno y la sociedad, son parte de las dificultades que
las asociaciones intentan superar o por lo menos aligerar por medio del trabajo
colectivo. Sin embargo, pese a la importancia de dicha labor, el desconocimiento
sobre su quehacer es un asunto generalizado a nivel social y académico. Tal
desconocimiento se refleja por ejemplo en la falta de estudios en el pais sobre las
asociaciones de pacientes. De este hecho da cuenta el estado del arte que se

presenta a continuacion.
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1.5 El estado del arte: revisidn de literatura pertinente.

Para conocer el estado en que se encuentra el conocimiento respecto a
asociaciones de pacientes, y mas especificamente, respecto al papel de éstas por
el acceso a medicamentos, se adelanté una busqueda con palabras en inglés y
espafol en diferentes bases de datos cientificas de ciencias de la salud y ciencias
sociales como: Science Direct, ISI Web of knowledge, Scopus, DOAJ, Ebsco,
Pubmed, Dialnet, y para América Latina, la Biblioteca Virtual en Salud (BVS)
incluidas sus bases Bireme, Lilacs y Scielo.

Producto de dicha busqueda fueron encontrados articulos de investigacion lo
mismo que reflexiones tedricas que tematicamente se acercaban al objeto de este
trabajo. La presentacion de los mismos se hace sobre la base de tres grandes
grupos: articulos relacionados con asociaciones de pacientes, articulos sobre
actores de la sociedad civil que luchan por el acceso a medicamentos, y articulos

sobre acceso a medicamentos en Colombia.

Dentro del grupo de estudios sobre asociaciones de pacientes fueron ubicadas
varias lineas investigativas. La primera linea es la integrada por los estudios de
Parra et al., (2003), Garcia y Artells (2005), Rabeharisoa (2006), Barbot (2006) y
Kamphuis et al., (2012), la cual indaga por los aspectos organizacionales de las
asociaciones de pacientes. Son objeto de investigacidbn aqui asuntos como los
objetivos de las asociaciones, sus fuentes de financiamiento, actividades
desarrolladas, ambito de accion, estrategias comunicativas, y tamafio por numero

de integrantes.

Este conjunto de estudios revela que las asociaciones de pacientes tienen
como objetivos fundamentales la mejora en la calidad de vida de sus integrantes,
la defensa de sus derechos, el establecimiento de alianzas para su beneficio, el

“advocacy” o defensa de los intereses de los pacientes en diferentes escenarios, y
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la difusién de sus dificultades. Igualmente se encuentra que las asociaciones se
financian a partir de fuentes diversas como las cuotas de los asociados, las
subvenciones publicas y los aportes de la industria farmacéutica. También se
encuentra que las asociaciones son diversas en tamafio y que en general todas

hacen un uso importante del internet como medio de comunicacion.

La segunda linea de investigacion es aquella que indaga respecto a las
circunstancias de origen de las asociaciones de pacientes, encontrando como
elementos comunes de origen la falta de respuesta y abandono estatal de los
pacientes con diferentes enfermedades, las condiciones precarias de vida en que
viven muchos de ellos, y la respuesta insuficiente de los sistemas de salud. En
esta linea puede ser ubicados los estudios desarrollados por Garcia et al., (1994),
y Guthmann et al., (1998).

De otra parte, el estudio de Shah y Sunil (2011) puede ser ubicado en una
tercera linea investigativa, la cual indaga sobre los diferentes grupos vy
asociaciones de la sociedad civil que defienden los intereses de los pacientes.
Este estudio encontré que adicionalmente a las asociaciones de pacientes,
muchos otros actores con diversos intereses defienden los derechos de los
pacientes. En un primer grupo de actores pueden ser ubicados familiares y
amigos, en un segundo grupo Se encuentran agencias gubernamentales,
instancias de defensa de los pacientes dentro del sistema de salud, y
profesionales de la salud. Por dltimo, en un tercer grupo se encuentran actores

con intereses principalmente econdémicos como las agencias de abogados.

La cuarta linea investigativa fue documentada a partir de los trabajos de
Rabeharisoa & Callon (2002) y Wilkinson (2008), encontrando que desde la misma
se hace un analisis sobre el papel asumido por las asociaciones de pacientes
respecto al desarrollo de proyectos investigativos sobre diferentes enfermedades,
esto es, su vinculo cada vez mas fuerte con equipos cientificos que trabajan en la

busqueda de tratamientos para tales enfermedades. Este trabajo de las
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asociaciones es adelantado desde la conviccion propia de que los pacientes

deben tener un rol activo y no pasivo en la lucha contra la enfermedad.

La quinta linea analiza el vinculo entre asociaciones de pacientes y acceso a
medicamentos. Aqui fue encontrado unicamente el estudio de Noordman, van
Dijk, & Friele (2010), quienes exploraron el rol que juegan las asociaciones de
pacientes frente a los sistemas de salud para el reintegro del dinero que los
pacientes gastan en medicamentos. Dicho estudio encontré6 que el 48% de las
asociaciones participantes trabajan para que los sistemas de salud reintegren el
gasto en medicamentos hecho por los pacientes, y las razones expuestas para
ello son las de favorecer un mayor acceso a medicamentos, generar acuerdos con
los gobiernos para el subsidio de los medicamentos de costo mas elevado, y

facilitar un adecuado tratamiento.

Una sexta linea es la trazada por los trabajos de Landzelius (2006) y Durstine y
Leitman (2009), que desde un enfoque sociolégico indagan si a raiz de la
proliferacion de asociaciones de pacientes en diferentes contextos se puede
hablar de “movimiento social de pacientes”. Para el desarrollo de dichos analisis
se exploran aspectos como la resignificacion del concepto y del rol mismo de los
pacientes durante los Ultimos afios. Igualmente son objeto de andlisis las
relaciones establecidas por asociaciones y grupos de pacientes con el Estado, los
sistemas de salud y otros actores, lo mismo que las reivindicaciones realizadas.
También se exploran aqui las coaliciones entre asociaciones las cuales superan
los limites territoriales y les permiten generar agendas y reivindicaciones comunes.
Estas coaliciones permiten igualmente tener mayor capacidad de presién a nivel

de espacios de decision.

La dltima linea investigativa sobre asociaciones de pacientes es la representada
por el unico estudio hallado para el pais (Riafio, 2011), y en el cual se analiza el
uso de las TIC por parte de asociaciones y fundaciones de pacientes con

enfermedades crénicas de la ciudad de Bogota. Aqui se encontré que las ayudas
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virtuales empleadas son pagina web y blog propios, grupos en redes sociales y

listas de distribucion de correo electronico.

Dejando de lado los estudios sobre asociaciones de pacientes, el segundo
conjunto de estudios hallados aborda la temética de otros actores de la sociedad
civil que trabajan por el acceso a medicamentos. En este caso nos encontramos
en primer lugar con los estudios de Ford, Wilson, Bunjumnong y von Schoen
(2004), Costa, Fogaca, & Reis (2008) y Heywood (2009), los cuales
respectivamente en Tailandia, Sudafrica y Brasil analizan el papel desarrollado por
ONGs, comités civicos, usuarios de los sistemas de salud, y pacientes mismos
respecto al desarrollo de politicas estatales que han favorecido el acceso a

antirretrovirales para el tratamiento del VIH-SIDA.

Una segunda linea analitica explora la movilizacion de la sociedad civil
internacional, principalmente bajo la figura de ONGs, ante la adopcion de los
ADPIC y sus implicaciones para el acceso a medicamentos y la salud publica.
Hacen parte de esta linea los andlisis de "t Hoen (2003) y Van Rompeay (2009).
En esta misma linea, pero en el ambito nacional, el estudio de Andia (2009)
explora los vinculos existentes entre la implementacion de los derechos de
propiedad intelectual (DPI) en productos farmacéuticos y la respuesta de la
sociedad civil tanto a nivel global como nacional. Para el caso nacional encontré
que el episodio que mayor movilizaciébn social ha provocado fue el de las

negociaciones y firma del TLC con EEUU.

Finalmente, debe sefalarse un tercer conjunto de estudios relacionados con
acceso a medicamentos en Colombia. Los estudios revisados aqui también

pueden agruparse en grandes lineas analiticas.

Una primera linea, compuesta por los estudios de las fundaciones Ifarma y
Accion Internacional por la Salud (AIS) (2009); Machado y Moncada (2012); y

Manrique y Jiménez (2012) evalla el acceso a medicamentos en términos de
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variables como disponibilidad, asequibilidad y accesibilidad para diferentes
ciudades del pais, para instituciones publicas y privadas y por tipos de
medicamentos, entre otros. Estos estudios describen una disponibilidad similar
entre medicamentos comerciales y genéricos en las principales ciudades del pais
y entre instituciones publicas y privadas, pero también llaman la atencién sobre

una diferencia importante en cuanto a la asequibilidad de unos y otros.

Por su parte, el estudio desarrollado por la organizacion Médicos Sin Fronteras
(2010) da cuenta de enormes dificultades en cuanto a disponibilidad, asequibilidad
y accesibilidad en diferentes regiones apartadas del pais. Esto como
consecuencia del conflicto armado, problemas econémicos de las poblaciones,

discriminacion y falta de informacion.

Una segunda linea, integrada por los trabajos de Martinez (2003), Romero &
Cuesta (2005), y Gomez (2011) analiza los efectos que para el acceso a
medicamentos en el pais ha tenido el sistema de propiedad intelectual derivado de
los acuerdos ADPIC de la OMC. Concluyen estos estudios que las afectaciones

principales para el acceso se han dado a través de un incremento en los precios.

Otra linea de trabajo es la constituida por el trabajo de Parra (2007) que analiza
el acceso a medicamentos esenciales en el pais en clave de los tratados
internacionales de derechos humanos. En tal sentido, este trabajo hace un analisis
de las implicaciones para el Estado colombiano en materia de garantia del
derecho a la salud, y dentro de éste, de garantia de acceso a medicamentos
esenciales para la poblacién producto de su adhesién al PIDESC.

La cuarta linea de andlisis, una de las mas profusas, es la relacionada con el
impacto de los Tratados de Libre Comercio (TLC) para el acceso a medicamentos
en el pais. Aparecen aqui los trabajos de las ONG Misién Salud e IFARMA (Mision
Salud, 2007b; Mision Salud & Fundacion Ifarma, 2006, 2007); el de Benitez,
Mosquera, Plata, & Yafiez (2006); el de Useche (2007); y el del Centro de
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Investigaciones para el Desarrollo (CID) de la Universidad Nacional de Colombia

(2005), los cuales coinciden en afirmar que como efecto del fortalecimiento de los

derechos de propiedad intelectual en medicamentos en el TLC con EEUU, se

retardaré en el pais la entrada de nuevos medicamentos genéricos al mercado, al

tiempo que la prolongacion de las patentes mantendra precios elevados por mas

tiempo, todo lo cual va en contra de los intereses de la poblacién colombiana.

A modo de resumen de la anterior revision de literatura podemos hacer

entonces las siguientes apreciaciones:

a)

b)

d)

Existe un volumen importante de estudios sobre asociaciones de pacientes,
pero los mismos han sido realizados principalmente en paises europeos,
mientras que para el continente americano los mismos son escasos a
excepcion de cuatro estudios ubicados para México, Perl, Brasil y
Colombia.

Tematicamente gran parte de estos estudios se centran en analizar
diferentes aspectos organizacionales y operativos de las asociaciones de
pacientes, mientras que so6lo un estudio explora el vinculo entre
asociaciones y acceso a medicamentos en Europa. Ademas ninguno de los
estudios encontrados aborda un analisis de las asociaciones a partir de la
categoria de ciudadania.

Asi, para el caso colombiano, sélo fue hallado un estudio sobre
asociaciones de pacientes y no se relaciona ni con ciudadania ni con
acceso a medicamentos.

De otra parte, fueron encontrados numerosos estudios sobre acceso a
medicamentos en Colombia, los cuales ayudan a comprender el contexto
normativo, institucional y de politica publica en el cual operan las

asociaciones de pacientes.

Hechas estas precisiones podemos afirmar que el presente estudio sobre

construccion de ciudadania en asociaciones de pacientes en la ciudad de

Medellin, constituye una linea investigativa novedosa que aporta elementos de
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conocimiento sobre los aspectos organizacionales de las asociaciones de
pacientes que operan en el pais y la ciudad, las acciones que éstas realizan en
pro de la calidad de vida y derechos de los pacientes de diferentes enfermedades,
sus actuaciones en diferentes escenarios de politica publica en salud y de
medicamentos, y sus relaciones con la IF que como se ha descrito son

problematizadas por diferentes actores.

En otros términos: este estudio constituye un aporte para la visibilizacion y
comprension de las dindmicas de estos actores colectivos en salud, los cuales
pese a la importancia de la labor desarrollada no han sido suficientemente
reconocidos a nivel académico ni a nivel social. Sobre esta base, enseguida son

presentados los objetivos que guian esta investigacion.

1.6 Objetivos.

Objetivo General:

Comprender cédmo tienen lugar los procesos de construccién de ciudadania por el
acceso a medicamentos en asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin en
el periodo 2011-2014 en el marco del Sistema General de Seguridad Social en

salud colombiano.

Objetivos especificos:

e Comprender el contexto socio-sanitario y de acceso a medicamentos en el
gue emergen como actores colectivos las asociaciones de pacientes de la
ciudad de Medellin.

e Reconocer algunos de los principales aspectos organizacionales de las

asociaciones participantes.
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Identificar los tipos de ciudadania construidos desde dichas asociaciones, en
especial frente al acceso a medicamentos.

Reconocer las practicas relacionadas con los tipos de ciudadania
construida.

Comprender los procesos de conformacién de subjetividades politicas que

tienen lugar en las asociaciones participantes.
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CAPITULO Il. MARCO TEORICO

Este marco tedrico tiene como proposito el suministro de algunas categorias y
conceptos, los cuales, conjuntamente con los resultados empiricos de
investigacibn ayuden a responder a la pregunta sobre como construyen
ciudadania por el acceso a medicamentos las asociaciones de pacientes de la
ciudad de Medellin en el marco del SGSSS.

Como se vio anteriormente, producto de diferentes tradiciones de pensamiento
politico, la ciudadania cuenta en la actualidad con tres significados o componentes
principales: posesion de derechos, participacion, e identidad o pertenencia. El
primero ser& enfatizado por la tradicion politica liberal, el segundo por la tradicion
politica republicana, y el tercero por la tradicibn politica comunitarista. No
obstante, en el caso del liberalismo, dependiendo de la corriente o vertiente a la
cual se aluda, se encontrara también que se hacen mayores énfasis sobre ciertos
tipos de derechos que deberia ostentar el ciudadano. Asi en el caso del
liberalismo radical u ortodoxo se encontrara una defensa a ultranza de los
derechos de tipo individual (civiles)'® con algin nivel de reconocimiento de los
derechos politicos. En el caso del liberalismo social, complementariamente a los
derechos civiles y politicos, se plantea la necesidad de que los ciudadanos gocen
de una serie de derechos sociales que les garanticen unas condiciones de vida y
bienestar minimas en el marco de sociedades democraticas (Cortés, 2001; Rubio,
2007).

Este debate sobre el tipo de derechos que integran la ciudadania, es decir,
sobre los derechos con los cuales deberian contar los ciudadanos en las
sociedades actuales, tiene entonces notorias implicaciones dentro de la ciencia

politica contemporanea, y el mismo acontece ademas, en el marco de condiciones

16 Como se verd mas adelante algunos de los derechos civiles defendidos con mayor fuerza por el liberalismo
radical son la vida, la libertad y la propiedad.
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mundiales de extrema desigualdad generadas por modelos econdémicos de

impronta neoliberal.

Ahora bien, segun lo planteado por autores como Kabeer (2007), y Ramirez
(2007), los modelos liberales de ciudadania tienen la dificultad de configurar una
nocion formal o legal de la misma desde la cual el ciudadano es depositario o
receptor pasivo de unos derechos “conferidos” por el Estado. Es decir, los
esquemas liberales de ciudadania, no otorgan importancia al papel que los
ciudadanos mismos pueden jugar en la obtenciébn o reconocimiento de sus
derechos. Sin embargo, tal y como sugiere Kabeer (2007) este planteamiento
liberal de asignacion de derechos resulta bastante problematico en el plano
empirico, pues como se sabe la posesion de distintos tipos de derechos es una
realidad que sigue aun sin concretarse para millones de personas alrededor del
mundo y, en consecuencia, muchas de éstas deben emprender luchas de

diferente nivel (incluso contra el mismo Estado) por los mismos.

En respuesta a esta situacion han surgido desde las ciencias sociales,
diferentes propuestas teoricas tendientes a otorgar mayor importancia al papel que
juegan los actores en la construccion de los derechos que integran su ciudadania,
es decir, tendientes a realzar una nocion de ciudadania como proceso social
(Ramirez, 2007). Asi las cosas, dichos enfoques sobre la ciudadania pretenden
llenar los vacios empiricos y tedricos generados por las perspectivas clasicas de la
ciudadania respecto al papel del ciudadano mismo, poniendo ademas un énfasis
en el andlisis de sociedades periféricas y actores sub-alternos, es decir, en los
escenarios donde precisamente muestran sus mayores limitaciones los enfoques

mas convencionales (Kabber, 2007).

El reconocimiento de los diversos tipos de enfoques que alimentan el debate
actual sobre la ciudadania, constituye entonces una necesidad para poder
acercarse a la comprension de diferentes escenarios concretos. Tal necesidad es

aun mas vigente en el caso del presente trabajo, el cual como se ha venido

54



diciendo, asume la ciudadania fundamentalmente como proceso social. Es decir,
con motivo de la pregunta de investigacibn aqui propuesta, se plantea la
pertinencia de dar lugar, por una parte, a los aportes sobre la ciudadania
realizados desde las tradiciones clésicas de la misma, y por otra, de dar cabida a
los elementos suministrados por enfoques como el de la ciudadania desde abajo

gue ponen su acento en el papel de los actores sociales.

Planteada dicha premisa, este marco tedrico se divide en cuatro apartados
principales. En el primero se hace una presentacion del enfoque liberal de
ciudadania en sus vertientes del liberalismo radical y liberalismo social, las cuales
como se vera, ponen su acento en grupos diferentes de derechos. En el segundo
apartado es presentado el enfoque republicano de ciudadania realzando el modelo
civico propuesto en el mismo. Luego en el tercer apartado, se hace una exposicion
del enfoque de la ciudadania desde abajo, el cual, mas que responder a un
enfoque o0 escuela particular de pensamiento, se propone sea entendido como
punto de confluencia entre enfoques que comparten planteamientos respecto al
papel y las posibilidades de construccién de ciudadanias y subjetividades politicas

por parte de los ciudadanos.

En tal sentido, el enfoque de la ciudadania desde abajo, basicamente da cuenta
de una construccion teorica propia a partir de la revision de los trabajos de
diferentes autores, y con la cual se pretende suministrar una perspectiva mas
cercana a los ejercicios de construccién de ciudadania que tienen lugar en las

asociaciones de pacientes.

Finalmente se plantean unas breves conclusiones respecto a los aportes que

cada uno de estos enfoques hace a la pregunta de investigacion.
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2.1El enfoque liberal de la ciudadania: status de derechos.

El enfoque de la ciudadania como condicién legal o status que otorga derechos
en el marco de una comunidad politica ha sido planteado por diferentes vertientes
del liberalismo politico desde inicios de la modernidad. Este hecho ha quedado
plasmado en textos como la Carta de derechos del Hombre y el Ciudadano, la
Declaracion de Independencia de Estados Unidos, y en obras como Ensayo sobre
el gobierno civil de Locke (2003), El contrato social de Rosseau (2004), o la ya
clasica obra Ciudadania y clase social de Marshall (Marshall & Bottomore, 1998), y
la cual éste definié la ciudadania como el status otorgado a los miembros de pleno
derecho de una comunidad y que los hace, por tanto, acreedores a una serie de

derechos dentro de la misma.

Sin embargo, dependiendo del tipo de derechos sobre los cuales se hace
énfasis, se puede distinguir esencialmente una vertiente de liberalismo radical o
libertariano que concibe una ciudadania integrada principalmente por los derechos
civiles y politicos (teniendo mayor peso los primeros), y una vertiente de
liberalismo social que adiciona a los dos grupos anteriores los derechos sociales
como condicién de ciudadania (Cortés, 2001). Ambas corrientes del liberalismo y

sus efectos sobre los derechos de ciudadania son revisadas a continuacion.

2.1.1 Liberalismo radical u ortodoxo (libertaniarismo).

Esta corriente de pensamiento, parte con Hobbes y Locke de una ontologia en
la que se concibe la existencia de individuos racionales y calculadores que son
orientados esencialmente por la consecucidbn de sus intereses basicos
representados en la forma de los derechos naturales a la vida, la libertad y la

propiedad?’. A partir de la ficcion del estado original de naturaleza, caracterizado

17 Locke, con base en ciertas discusiones teoldgicas en las que incorporaba componentes del humanismo
renacentista y el protestantismo anglosajon planteaba que la vida, el trabajo para subsistir y la libertad para
elegir serian condiciones innatas producto de la creacion. De alli que propusiera la integridad personal, la
libertad para trabajar, y la propiedad (fruto del trabajo) como derechos inalienables de los hombres.
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por un ambiente de violencia y caos entre los hombres, este liberalismo plantea
gue los mismos aceptan limitar su libertad natural y someterse a la voluntad de un
poder unificado en el Estado mediante un contrato social s6lo con el propésito de
disfrutar de sus derechos naturales concretados en libertades civiles. Es decir, los
individuos como actores racionales que son, reconocen que el acatamiento y
respeto por un poder Unico les resulta mas provechoso para la realizacion de sus
proyectos particulares que una situacién en la que cada quien hace uso de la

fuerza o la violencia por su cuenta (Hobbes, 1994; Locke, 1996).

Asi pues, en la medida que los derechos a la vida, la libertad y la propiedad son
los derechos naturales o fundamentales de los hombres, se concibe un Estado
dedicado de manera exclusiva a la garantia de éstos. Cualquier otra intervencion
en el proyecto individual violaria tales preceptos naturales y seria por tanto

inadecuada. En tal sentido Nozick (1988) sefiala:

“Mis conclusiones principales sobre el Estado son que un Estado minimo, limitado a
las estrechas funciones de proteccion contra la violencia, el robo y el fraude, de
cumplimiento de contratos, etcétera, se justifica; que cualquier Estado mas extenso
violaria el derecho de las personas de no ser obligadas a hacer ciertas cosas y, por
tanto, no se justifica; que el Estado minimo es inspirador, asi como correcto” (p. 7).

De este modo la teoria liberal radical reivindica “que todos los individuos
puedan gozar de una esfera de accion cada vez mas amplia, no controlada por el
poder estatal [...]. La doctrina del Estado liberal es la doctrina de los limites
juridicos del poder estatal” (Yturbe, 2001, p. 64). La libertad aqui defendida es por
tanto la “libertad negativa” o “libertad de” poder realizar los objetivos y propésitos
individuales sin sufrir ningun tipo interferencia externa en ello, lo que explica que
sean los derechos civiles, es decir, aquellos tendientes a asegurar la libertad

individual, los defendidos principalmente por la vertiente liberal radical.

Pero esta vision de realidad tiene ademas implicaciones sobre la concepcion de
los derechos politicos. Si tal y como se plantea, el fin supremo de los sujetos es la

busqueda de su bien individual, y la sociedad es por tanto, un agregado
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“necesario” de individuos que se encuentran sélo para realizar transacciones y
contratos, la actividad politica (en el sentido del bien comun) no tiene mucho
sentido. En realidad, ésta es vista como algo costoso, ajena al interés particular y
sin compensacion adecuada. De alli que los derechos politicos sean asumidos
también de manera funcional, minimizando su importancia o reduciéndolos a la
intervencion ocasional, a través del voto, en los procesos de representacion
politica, y en funcién de los candidatos o partidos que resultan mas favorables a
los intereses personales (Cortés, 2001). Lo anterior conlleva que desde esta
perspectiva se tengan expectativas limitadas respecto a la figura del ciudadano
politico o publico, pues sus deberes civicos son ante todo respetar los derechos

ajenos y obedecer la Ley que los preserva (Pefia, 2008).

Por ultimo, frente a los derechos sociales, se debe decir que desde el
liberalismo radical éstos no son considerados verdaderos derechos. Esto es asi
porque se considera que su garantia por parte del Estado, implica una serie de
acciones que atentan contra los verdaderos derechos fundamentales de los
hombres, en especial, el de propiedad. Por ejemplo, es sabido que la Unica forma
de asegurar educacioén, salud, vivienda, trabajo, etc, para todos los habitantes de
una sociedad, es a través de descuentos (via impuestos) sobre la renta y

propiedad privada, accionar que desde esta perspectiva resulta inmoral e injusto.

Asi, si el contrato social ha sido establecido entre hombres igualmente libres e
iguales en capacidades, ¢ por qué el Estado debe intervenir sobre la propiedad de
unos para asegurar el bienestar de otros? De este hecho se desprende entonces
que en liberalismo radical no exista obligacion moral de redistribucion de riqueza.
Si los individuos deciden ayudar a otros pueden hacerlo desde sus sentimientos
de conmiseracion, pero nunca por obligacion legal alguna que les demande ir en

contra de sus propias libertades, en especial de la econémica ( Hernandez, 2008).

En resumen: desde la perspectiva del liberalismo radical, los derechos naturales

o fundamentales de los sujetos son la vida, la libertad (de transaccion econémica y
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contrato, de movilidad, de pensamiento, etcétera) y la propiedad, y en tal medida
son los uUnicos con cuya garantia el Estado se debe comprometer. Esto
principalmente a través del aparato coercitivo constituido por las fuerzas de policia
y los tribunales de justicia. Igualmente la rigueza es vista como producto de la
explotacion de las capacidades individuales y la laboriosidad, lo que plantea lo
inadecuado de cualquier propuesta redistributiva tendiente a ayudar a aquellos
integrantes de la sociedad con mayores necesidades. Asi, el mercado se configura
como el escenario por excelencia para que los sujetos resuelvan sus necesidades
(incluidas las més vitales) acorde con sus habilidades y capacidad adquisitiva, lo
que por ejemplo, en el campo de la salud, dara lugar a un acceso a servicios con
diferente nivel de calidad, o al no acceso si ho posee capacidad econdmica
(Hernandez, 2008).

2.1.2 Liberalismo social o redistributivo.

De manera distinta a lo acontecido en el liberalismo radical, en la propuesta del
liberalismo social o redistributivo, los derechos civiles resultan insuficientes como
garantia de libertad e igualdad de los hombres. Por el contrario, los derechos
civiles por si mismos y las transacciones de mercado y propiedad que desde alli
se favorecen, se considera profundizan la desigualdad social entre los integrantes

de la sociedad.

En tal sentido, el liberalismo social plantea la necesidad de un Estado que
intervenga mediando en las desigualdades sociales producto del mercado. Esto a
través de un conjunto de derechos sociales que garanticen no sélo la libertad sino
un minimo de igualdad material para todos los integrantes de la sociedad; o lo que
es lo mismo: unas condiciones materiales e institucionales minimas que le
permitan a todos los sujetos disfrutar verdaderamente de su libertad. Como
plantea Cortés (2001):

“Los tedricos del modelo social de la libertad tienen frente a sus ojos la economia
capitalista y saben que si el Estado no interviene en la orientacion de la esfera del
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mercado, ésta termina por destruir los presupuestos facticos que hacen posible
utilizar, en igualdad de condiciones, los derechos y libertades que pertenecen a todos
como personas. La inclusién de los derechos sociales propuesta en este modelo debe
servir, entonces, para crear las condiciones materiales e institucionales que hacen
posible que todos tengan una percepcion objetiva de sus derechos civiles y politicos.
El sentido del aseguramiento de este minimo social y econémico, es pues, que todos
los miembros activos y cooperantes de la sociedad puedan ejercer sus derechos y
libertades civiles y politicas” (p. 74).

Los argumentos expuestos por el liberalismo social se soportan entonces en
una tesis central, segun la cual, la sociedad justa es aquella que asegura las
condiciones elementales para que todos sus integrantes puedan considerarse y
reconocerse entre si como personas iguales, libres y autbnomas. Sin embargo,
dentro del mismo liberalismo social ha habido divergencias importantes frente a la
forma en que los Estados deberian asegurar a todos los integrantes estas

condiciones sociales minimas.

Asi, en su propuesta tedrica de la justicia como equidad, Rawls (1979; 2000)
propone comprender la sociedad como un sistema cooperativo instituido con el fin
de promover el bienestar de todos sus integrantes, y en tal sentido, con la
necesidad de encontrar mediante deliberacion publica unos principios de justicia,
qgue sin eliminar ciertas libertades fundamentales, promuevan el bienestar de los
gue se encuentran en mayor desventaja. En otras palabras, Rawls apela a la
deliberacion y el consenso como las vias para establecer unos principios de
justicia que hagan compatibles niveles de libertad e igualdad similares para todas
las personas. Segun este autor, en un escenario hipotético de deliberacion (la
posicién original)!® se acordaria que los principios que deben regir una sociedad

justa son dos:

Primero: Cada persona ha de tener un derecho igual al esquema mas extenso de
libertades bésicas que sea compatible con un esquema semejante de libertades
para los demas; y segundo: las desigualdades sociales y econdmicas habran de ser
conformadas de modo tal que a la vez que: a) se espere razonablemente que sean
ventajosas para todos, b) se vinculen a empleos y cargos asequibles para todos.

|n

18 Mediante lo que se denomina un experimento mental, Rawls define la “posicién original” como un
escenario de deliberacion en el que las personas desconocerian todos los hechos sobre si mismos (por
ejemplo posicion social, capacidades naturales) que pudieran influenciar sus nociones de justicia.
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Igualmente, en concordancia con estos principios de justicia, se acordaria
entonces que la sociedad debe asegurar a todos sus integrantes un conjunto de
bienes primarios; a saber: un conjunto de derechos y libertades civiles (libertad de
conciencia y pensamiento, de expresion, de reunién, derecho a no ser detenido
arbitrariamente, derecho de propiedad); un conjunto de oportunidades vinculadas

a posiciones sociales y cargos; poderes y posibilidad de renta y riqueza.

Ahora bien, la propuesta de justicia como equidad de Rawls ha sido objeto de
varios cuestionamientos, siendo algunos de los mas destacados, el hecho de que
la misma plantea una asignacion de bienes primarios que no atiende a las
necesidades particulares de los diferentes integrantes de la sociedad, y el hecho
de que constituye una propuesta “procedimental” de justicia que no pone atencion

en sus resultados finales.

Desde esta Optica, autores como Sen (2010) y Nussbaum (2012) han propuesto
que mas alla de “bienes primarios” que no atienden a las multiples particularidades
de los sujetos, las sociedades justas deben garantizar a todos sus integrantes el
logro de una serie de capacidades basicas que aseguren su libertad (en el primer
caso) y su dignidad (en el segundo). Asi, para Nussbaum (2012) las capacidades
se refieren a todo aquello que una persona es capaz de ser y de hacer; es decir,
las capacidades son un conjunto de oportunidades desarrolladas por las personas
para elegir y actuar libremente; se refieren a las libertades u oportunidades
personales creadas por la combinacion de las facultades personales y el entorno
politico, social y econdmico, y en tal medida deben ser la meta de sociedades
justas.

En el contexto de este trabajo, resulta importante sefialar que algunas de las

capacidades, que segun Nussbaum (2012), los Estados deben potenciar en sus
ciudadanos como garantia de dignidad humana son: vida: poder vivir hasta el
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término de una vida de duracién normal; y salud: poder mantener una buena

salud, recibir una alimentacion adecuada y disponer de un lugar digno para vivir.

Como se dijo al inicio de este apartado, para el liberalismo social, el goce
efectivo de los derechos civiles y politicos no resulta factible entonces sino se
asegura a las personas unas condiciones de vida y bienestar adecuadas mediante
la instauracion por parte del Estado de derechos sociales como educacion, salud,
trabajo, vivienda digna, y seguridad social, entre otros. En tal medida, los
planteamientos del liberalismo social se apoyan en la tesis sostenida por Marshall
en el marco del Estado de Bienestar inglés, y segun la cual, los componentes civil,
politico y social de la ciudadania son inseparables (Marshall & Bottomore, 1998).

2.2 El enfoque republicano de la ciudadania: la ciudadania como virtud

civica.

El Republicanismo hunde sus raices en el pensamiento civico griego, motivo
por el cual, parte de una concepcion del hombre como ciudadano, es decir,
alguien que se comprende comprometido con la comunidad politica sin que ello le
signifigue renuncias a sus libertades (Pefa, 2008). El Republicanismo moderno
tiene sus origenes, primero en Maquiavelo (1469-1527), y luego en Rousseau,
ambos profundos admiradores del modelo de ciudad-Estado griega, del
patriotismo y las virtudes ciudadanas alli desarrolladas. De hecho, Rousseau fue
un ferviente defensor de la educacién civica tanto en las escuelas como a nivel
general, llegando a proponer una especie de “religion civil” no para promover
principios teoldgicos, sino conductas y obligaciones de los ciudadanos (Heater,
2007).

De manera mas reciente, un referente obligado sobre la perspectiva civico-
republicana de la ciudadania es la obra de Arendt (1993), fundamentada también
en una recuperacion del pensamiento griego, mas concretamente del platénico-

aristotélico.
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Esta autora retoma el planteamiento aristotélico segun el cual la ciudad-Estado
suministraba a los hombres dos oOrdenes o niveles de existencia: una esfera
privada correspondiente al campo familiar, y una esfera publica correspondiente al
campo politico o de la polis. Mientras en la esfera privada o doméstica los
hombres vivian juntos para suplir sus necesidades vitales como compafia,
alimentacion, etcétera (consideradas por tanto pre-politicas), en la esfera politica o
publica, los hombres ya con tales necesidades resueltas eran libres y se
vinculaban a los asuntos que resultaban comunes a todos los habitantes de la

polis.

En la esfera publica era donde se tomaban las decisiones sobre la guerra, el
gobierno de la ciudad, y los impuestos, y por tanto, era en la misma donde
mediante el discurso (lexis) y la acciéon (praxis) los hombres desarrollaban su bios
politikos. Alli, una vez que habia dominado las necesidades de la pura vida, sus
instintos mas primarios, el hombre adquiria una “buena vida”; en la esfera publica

se realizaba verdaderamente el ciudadano (Arendt, 1993).

De alli que Arendt (1993), con base en el pensamiento griego, defina al
ciudadano como aquel que no es simplemente “espectador”’ del orden social, sino
que por el contrario, mediante el uso del discurso y la accién participa de la
construccion de éste. Desde esta Optica, Escalante (2005) plantea que del modelo
civico-republicano las sociedades contemporaneas han heredado un énfasis en la
virtud de los ciudadanos, y la conviccidon de que hay un bien publico mas alla de
los intereses particulares, al tiempo que Pefa (2008) sugiere la prudencia, la
integridad moral, la austeridad, la responsabilidad por lo publico, y la solidaridad,

como valores heredados del mismo.

De la perspectiva republicana de la ciudadania pueden ser extraidos entonces
tres aportes importantes. Primero, el concepto de esfera publica como aquel

espacio en el que los sujetos salen de su individualidad o entorno intimo para
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encontrarse con otros sujetos y discutir y actuar sobre asuntos que les son
comunes. Segundo, el hecho de que en la esfera publica los sujetos devienen en
sujetos politicos, es decir, en sujetos que a través del discurso y la accion desean
participar en la construccion del orden social en que viven. Y tercero, el sujeto
politico debe ser portador entonces de ciertas virtudes civicas como la

preocupacion por el bien comun, la prudencia y la integridad moral.

Sin embargo, frente al modelo civico-republicano de ciudadania, también se
han realizado algunas criticas conceptuales desde otras corrientes de
pensamiento que se ocupan de la misma. Destacan, por ejemplo, el
cuestionamiento hecho a las nociones de participacion y esfera publica aqui
construidas, pues se considera que ambas se definen, en unos casos, desde un
propadsito instituyente de todas las formas de participacion ciudadana, y en otros,
desde un propoésito excluyente frente a diferentes grupos sociales. Dichos
cuestionamientos seran, sin embargo, discutidos en mayor profundidad en el

apartado siguiente sobre el enfoque de “ciudadania desde abajo”.

2.3 El enfoque de la ciudadania desde abajo.

En este apartado, con base en los aportes realizados por diferentes autores,
proponemos comprender el enfoque de la ciudadania desde abajo como un
“corpus” o conjunto tedrico que ubica al centro de sus reflexiones el papel que los
sujetos-ciudadanos juegan en la construccién de ciudadanias y subjetividades
politicas. Es decir, éste se propone como propuesta de confluencia teérica que
pretende dar cuenta de las posibilidades de construccién y transformaciéon del

orden social que los sujetos pueden hacer en el marco de las relaciones sociales.

En tal sentido, la propuesta de ciudadania desde abajo que aqui se presenta,
puede ser vista como contraparte o complemento de aquellas teorias de la
ciudadania que ponen su énfasis en las estructuras sociales y politicas como

“asignadoras” de derechos, valores y lugares. En palabras de Kabber (2007), los
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enfoques de ciudadania orientados a los actores pretenden dar cuenta de las
luchas de los sujetos y los grupos por redefinir, extender y transformar ideas

“recibidas” sobre los derechos, los deberes y la ciudadania.

Con base en este planteamiento, a continuacién se desarrollan una serie de
categorias 0 ejes de analisis que dan contenido o cuerpo a la nocién de
ciudadania desde abajo. Estos ejes son: construccion y expansion de derechos,
expansion de la esfera publica, construccién de subjetividades politicas por fuera
de los escenarios institucionales, e incorporacion de nuevos valores asociados a la

ciudadania.

2.3.1 Construccion y expansion de derechos.

Una primera categoria que aparece con fuerza en las propuestas tedricas aqui
revisadas es la de construccidn y expansion de derechos por parte de los
ciudadanos. Como se ha visto, desde las perspectivas clasicas de la ciudadania,
el Estado tiene el papel principal en la asignacion de derechos con que pueden
contar los ciudadanos. Sin embargo, para Nyamu (2007) este planteamiento
desconoce o limita las posibilidades que en la conquista y expansion de los
mismos, pueden lograr los ciudadanos a través de sus luchas, situacion que ha

sido documentada en diferentes momentos histdricos y en diferentes contextos.

Segun esta autora, un enfoque de la ciudadania orientado a los actores o de
ciudadania desde abajo, debe partir entonces de la premisa de que los derechos
se van conformando a través de las luchas mismas, las cuales a su vez muestran
la interpretacion de lo que las propias personas consideran que con justicia se

merecen.

Es decir, un enfoque de la ciudadania desde abajo realza las posibilidades con
que cuentan los sujetos de construir derechos por la via de la negociacion-

confrontacion de los intereses que se encuentran condensados en el Estado y
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otras estructuras sociales. Esto aun en situaciones de marcada exclusion y
marginacion, como acontece en el caso de grupos indigenas, grupos de diversidad

sexual, y las mujeres en medio de sociedades patriarcales.

De alli que se proponga que a través de sus diferentes luchas, los grupos que
construyen ciudadania desde abajo, amplian y tensionan los derechos
reconocidos por los ordenamientos juridicos institucionales. Primero, porque a
través de las mismas se introducen nuevos contenidos y sentidos en los derechos
ya existentes. Por ejemplo, el “derecho a la diferencia” profundiza y amplia el
derecho a la igualdad reconocido a nivel ético y juridico en diferentes contextos
(Nyamu, 2007). En segundo lugar, porque por esta misma via se amplia el
espectro de reclamos morales que pueden llamarse derechos; es decir, tiene lugar
una creacion de derechos de “abajo hacia arriba” en la que juegan un papel
fundamental las nociones de justicia que poseen los sujetos. En este caso, el
derecho a la autonomia sobre el cuerpo, o el derecho a la proteccion ambiental
son buenos ejemplos de derechos que se crean, en muchos casos, a

contracorriente (Nyamu, 2007).

Y en tercer lugar, porque como se ha visto, la ciudadania “formal” tampoco es
sinbnimo de disfrute efectivo de derechos, lo que ha llevado a que muchas de las
luchas por los derechos en la actualidad se estructuren, mas alla de un
reconocimiento formal a los mismos, en torno a la concrecion de condiciones de

vida en las cuales los mismos sean una realidad (Danigno, 2007).

Desde un enfoque como el de la ciudadania desde abajo, se parte entonces de
una concepcion activa antes que pasiva de los sujetos en la obtencion de sus
derechos, situacién que se configura aun en contra del Estado, y que pone por
tanto en cuestion, los supuestos que confieren a éste la responsabilidad principal

en la asignacion de derechos.
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2.3.2 Expansion de la esfera publica.

El concepto de esfera publica como espacio de encuentro de los ciudadanos
para la discusion de asuntos de interés comun, es también cuestionado desde el
enfoque de la ciudadania desde abajo, principalmente, en términos de las
concepciones sociales y politicas predominantes a las que ha dado lugar.

Esto es, que de la mano de las tradiciones politicas convencionales
(liberalismo-republicanismo) se ha construido en las sociedades contemporaneas
una nocién de esfera publica relacionada con espacios de participacion
institucionales o de tipo estatal, y que desconoce, por tanto, la existencia y
legitimidad de otros espacios de participacion no institucionales, y en dltimas, la
existencia de “multiples esferas publicas” desde las cuales también se puede

construir ciudadania.

En contra de este planteamiento, para Naranjo et al., (2003) es claro que
asuntos como la complejidad de las urbes contemporaneas, los encuentros y
conflictos que en las mismas se viven, y la presencia de gran cantidad de
subjetividades, demandan ademas del reconocimiento de la esfera publica
institucional, un reconocimiento social y politico de otra suerte de escenarios
desde los cuales también se construye ciudadania. De alli que resulte oportuno
proponer una distincion entre lo que pueden ser llamadas ciudadanias desde el

centro y ciudadanias fronterizas.

El concepto de ciudadanias desde el centro designa aquellos procesos de
participacion ciudadana soportados en el ordenamiento legal, y convocados, por
tanto, por la institucionalidad gubernamental con distintos propdsitos. Por su parte,
el concepto de ciudadanias fronterizas designa todos aquellos espacios de
encuentro, conflicto y construccién, que al no tener lugar en el contexto de la
institucionalidad, cuentan con una menor visibilidad y reconocimiento. De esta

forma, la distincion entre ciudadanias del centro y fronterizas “se hace con la idea

67



de visibilizar los mas diversos y heterogéneos espacios, zonas, recodos y esferas
por donde transita la formacién ciudadana, muchos de los cuales han sido
invisibilizados por lo que se ha posicionado como la esfera publica convencional”
(Naranjo et al., 2003, p. 24).

Un planteamiento similar en cuanto a la necesidad de reconocer otras esferas
publicas, es el propuesto por autores como Frasser (1997) y Escobar (1999),
quienes acufian el término de esferas o “publicos subalternos” para designar
aguellos espacios en los que los miembros de los grupos sociales subordinados
tales como mujeres, trabajadores, personas de color, inmigrantes, gays y
lesbianas, inventan y hacen circular contra-discursos que les permiten, en contra
de nociones hegemonicas, formular interpretaciones de sus identidades, intereses

y necesidades.

En resumen, se puede decir que las diferentes estrategias y recursos que
movilizan, asi como las expectativas morales que ponen en juego los actores para
hacerse presentes en el espacio publico, muestran que éste no esta fijado de una
vez y para siempre, ni en cuanto a los lugares desde donde se construye ni en
cuanto a los temas que se posicionan en el mismo. Por el contrario, se va
configurando y recomponiendo a través de la participacion de los diversos actores
sociales y politicos que definen cuales son los asuntos de interés colectivo. Desde
esta apuesta teorica la esfera publica puede ser entonces expandida tanto en
términos de los lugares desde los cuales se construye como desde los temas que

la integran.

2.3.3 Construccioén de subjetividades politicas.

De la mano de las definiciones mas convencionales sobre esfera publica, se
han posicionado también a nivel social, nociones de subjetividad politica que
definen ésta como pertenencia o vinculo con los sistemas partidistas o electorales

instituidos en los modelos democratico-liberales. Tal y como platean Naranjo et al.,
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(2003), desde una vision eurocéntrica, la esfera publica se ha reducido a los
partidos, al debate electoral, al parlamento, a las instituciones, a la Ley y a la
Constitucion, lo que evidentemente reduce el espectro de aquello que puede ser
considerado como practica politica, y en consecuencia, genera exclusion de

practicas sociales.

Asi, en la misma linea argumental expuesta respecto a la necesidad de
reconocer en las sociedades actuales la configuracion de multiples esferas
publicas, llegado este punto se plantea la pertinencia de reconocer que los
procesos de conformacién de subijetividades politicas tienen también lugar en

diversidad de espacios por fuera de la orbita estatal o institucional.

Una propuesta de este tipo sugiere reconocer que el ejercicio politico, y por
tanto, las decisiones y expectativas concernientes al proyecto societario del que se
hace parte, pueden ser construidas, tensionadas e invalidadas por diferentes
actores y en diferentes escenarios. Es lo que Scott (2000) ha denominado la “infra-
politica” de los “sin poder”, es decir, espacios de construccion politica mas o
menos visibles donde aquellos actores que se encuentran excluidos de ciertos
espacios sociales o en relaciones de poder desfavorables, trazan y recrean sus
propias expectativas de vida y de proyecto social; o sea, desarrollan agendas
sociales paralelas a las instituidas por el proyecto politico dominante.

Desde esta Optica, resulta oportuna una comprension de la categoria de
subjetividad politica como aquel proceso de produccién de sentido y condicion de
un modo de ser, estar y actuar en sociedad, de asumir posiciébn en ésta y de
utilizar el poder que se tiene para actuar (Martinez & Cubides, 2012); procesos
gue tienen lugar no sélo dentro la politica institucionalizada sino por fuera de ésta
(Tabares, 2011). En palabras de Naranjo et al., (2003) las subjetividades politicas
configuradas en multiples escenarios sociales proponen entonces nuevas formas

de sociabilidad, intervienen en debates alrededor de politicas, intentan
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reinterpretar las nociones dominantes de lo politico o desafian las practicas

politicas establecidas.

Ademaés, pueden llevar a cabo luchas por re-significar las nociones
prevalecientes de ciudadania, desarrollo y democracia. Pero también en otras
ocasiones, algunas de estas experiencias politicas y culturales articulan sus
demandas para ser incluidos en el escenario politico, y para conquistar o participar

en el poder.

2.3.4 Incorporacion de nuevos valores asociados a la ciudadania.

Kabber (2007) ha planteado que los ciudadanos, en especial, aquellos para los
cuales su estatus de ciudadanos es inexistente o extremadamente precario,
vinculan la ciudadania con una serie de discursos y valores diferentes a los

reconocidos convencionalmente.

En primer lugar, un reconocimiento de los relatos que sobre su ciudadania
hacen los excluidos del mundo remite a dos nociones de justicia. La primera,
dadas sus condiciones, es evidentemente una nocién de justicia material, es decir,
un reclamo por condiciones materiales para llevar a cabo su vida; y la segunda es
una nocion de justicia que gira en torno a cuando es justo que se les trate como
iguales y cuando como diferentes, es decir, una justicia establecida a partir de un
principio de equivalencia segun el cual nadie es discriminado por su condicion
social, étnica, de género, etc, pero como a su vez, la condicion particular si es
considerada en un sentido positivo. Se trata en ultimas de ser tratado de manera

injusta e imparcial en medio de las particularidades.

Ahora bien, para Frasser (1997) es caracteristico de los tiempos actuales que
esta Ultima nocion de justicia supere incluso las reivindicaciones de la gente en
cuanto a la justicia redistributiva. Segun esta autora resulta evidente el hecho de

gue en la actualidad las exigencias de “reconocimiento a la diferencia” son las que
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alimentan las luchas de diferentes grupos que se movilizan bajo las banderas de la
nacionalidad, la etnia, la raza, el género y la sexualidad; es decir, en gran medida
estas reivindicaciones han desplazado a un segundo plano de importancia
aquellas de tipo econdmico mas caracteristicas de la época de la dicotomia
socialismo - capitalismo. No obstante, esta autora también advierte que estas
luchas por el reconocimiento se llevan a cabo en medio de exageradas
desigualdades sociales, lo que indica que injusticia econdmica e injusticia cultural
son separables sélo analiticamente, pues en la realidad ambas se entrecruzan y

refuerzan mutuamente.

Como se puede advertir del andlisis anterior, ligada a las nociones de justicia,
las personas también asocian la ciudadania con el reconocimiento. Se trata de
demandas por el reconocimiento que emergen, esencialmente desde los grupos
“sin poder” con dos sentidos relacionados: primero, el reconocimiento del valor
intrinseco de todos los seres humanos, y segundo el reconocimiento y respeto por
sus diferencias. Estos dos sentidos evidentemente llaman la atencion sobre un
tipo de reconocimiento que si bien es cierto tiene un componente legal, no se
limita al mismo sino que apunta a su materializacion, es decir, a la real
transformacién de las relaciones y los mecanismos que siguen perpetuando la
exclusién, la discriminacién y la dominacién de diversa indole (Bello, 2004). Los
analisis propuestos hasta este punto sugieren pues un vinculo importante entre
justicia y reconocimiento, y en tal medida su presencia conjunta, unas veces mas

gue otras, en las nociones de ciudadania.

De forma complementaria debe afadirse una nocién de solidaridad vinculada
con la ciudadania. Solidaridad entendida como la capacidad para identificarse con
otros y actuar junto con ellos en los reclamos de justicia y reconocimiento. Es
cierto que en algunos casos, las comunidades que las personas reconocen y las
demandas y obligaciones que aceptan pueden definirse de manera limitada,
principalmente a partir de la familia, el linaje y los vecinos. Pero, en otros casos, la

sensacion de estar conectados trasciende las identidades inmediatas y
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primordiales y se concentra en una experiencia compartida de algo, por ejemplo,
de opresion o de anhelos comunes. Esta es pues una interpretacion del ciudadano
como alguien que pertenece a diferentes tipos de asociaciones colectivas y define
su identidad-solidaridad a partir de su participacion en actividades asociadas con
diferentes tipos de pertenencia (Kabber, 2007).

La autodeterminacion también emerge como valor propuesto. En este contexto,
la autodeterminacién se refiere a la reivindicacién de las personas por ejercer
algun grado de control sobre sus propias vidas. Aunque se cree que los derechos
promueven la capacidad para la autodeterminacion, paraddéjicamente las luchas
por los mismos siguen expresandose de modo que reflejan las experiencias
particulares con que se niega la autodeterminacién (Kabber, 2007). Como sefiala
Stammers (2007), en las primeras luchas por la ciudadania en Europa el derecho
a la propiedad se referia tanto al derecho a la “propiedad de uno mismo” como a la
propiedad y el control sobre los recursos, y éstas se enmarcaban en el propdsito
de limitar el poder absoluto hasta el momento ostentado por el monarca. No
obstante, siguen siendo mudltiples los ejemplos actuales de violacion a los
derechos civiles que soportan las posibilidades de autodeterminacion, lo cual se
expresa en diferentes casos de servidumbre y esclavitud modernas, o en el
dominio de tipo patriarcal. Asi pues, para Kabber (2007), en muchos casos, el
objetivo de la lucha sigue siendo el derecho individual a la autodeterminacion.

Finalmente, la resistencia se nombra como valor asociado a la ciudadania. La
resistencia se refiere a cualquier expresion de oposicion, inconformidad o
confrontacion frente a estrategias de dominacion, o a situaciones de injusticia; la
resistencia es la contrapartida del poder (Nieto, 2012). En esta via, la resistencia
ciudadana puede ser entendida como formas de escenificar la ciudadania que van
mas alla de las formas convencionales enmarcadas en el horizonte institucional y
en los mecanismos creados para que el ciudadano ejerza su funcion politica. Son
la otra cara de la ciudadania, son formas alternas de manifestar la resistencia

contra el poder usadas por los excluidos y dominados, y en tal sentido, se
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renuevan constantemente segun las dinamicas propias de cada momento. La
resistencia ciudadana, en ultimas, se refiere a aquellas formas de tejer poder
desde lo aparentemente invisible, sutil o simbdlico, un poder que es motor de
fortalecimiento para aquellos sujetos que reclaman la reivindicacion de sus
derechos (Muioz, 2012).

2.4 Los aportes y vacios de los enfoques tedricos propuestos.

Como sintesis de este marco tedrico, se puede plantear la existencia de
diversidad de enfoques tedricos que pretender dar cuenta de los asuntos
relacionados con la ciudadania. Debido a su origen en contextos socio-histéricos
disimiles, cada uno aporta diferentes lecturas o interpretaciones de realidad y, en
tal medida, diferentes nociones y conceptos que resultan Gtiles a la hora de

realizar estudios investigativos sobre experiencias de ciudadania.

Asi, dentro de las corrientes clasicas de la ciudadania, pueden ser enunciados
el enfoque Liberal en sus vertientes ortodoxa y social el enfoque Republicano, y el
enfoque Comunitarista. Respecto a las vertientes del Liberalismo, este marco
tedrico dio cuenta de una nocion de ciudadania como posesion de derechos, y
pudo verse como mientras en el Liberalismo Radical se hace un énfasis en los
derechos civiles y acaso en los derechos politicos, desde el enfoque del
Liberalismo Social los dos anteriores deben ser complementados con la garantia
de los derechos sociales. Por su parte, el enfoque Republicano da cuenta de una
nocion de ciudadania ligada principalmente a la participacion y compromiso del
ciudadano con lo publico, lo que podria interpretarse como un llamado al ejercicio
de los derechos politicos. Desde el enfoque Republicano se alude entonces a la

ciudadania civica o politica.

De este modo, se puede decir que en conjunto, los enfoques clasicos de la
ciudadania, han aportado tanto a la tradicion sociolégico-juridica sobre la cual se

erigen la mayoria de los sistemas democraticos modernos, como al imaginario
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colectivo de los ciudadanos en cuanto a aquello que puede ser nombrado como

“derechos”.

No obstante, los enfoques clasicos de la ciudadania enfrentan la dificultad de
atribuir al Estado el papel principal en cuanto a la asignacion de los derechos a los
gue acceden los ciudadanos, lo que como se vio, resulta problematico en el caso
de sociedades periféricas en donde muchos derechos son una aspiracion mas que

una realizacion.

En gran medida, como respuesta a los planteamientos de estos enfoques
estructurales de la ciudadania, han emergido otro tipo de enfoques que centran su
atencién en el papel que los ciudadanos mismos pueden jugar en la obtencion y
expansion de sus derechos, y por esta via, en la transformacién de sus
condiciones de vida. Partiendo de dicha situacion, en este marco teorico se hizo
entonces una apuesta complementaria de confluencia tedrica denominada
enfoque de la ciudadania desde abajo y el cual parte de autores como Kabeer
(2007) y Nyamu (2007).

El mismo fue presentado a partir de ejes de analisis que desde nuestro punto
de vista ayudan a esclarecer cémo construyen ciudadania diferentes grupos de
actores sub-alternos y, en este caso, pacientes pertenecientes a diferentes
asociaciones. De alli que, por ejemplo, la nocién de “construccion y expansion de
derechos” resulte util para comprender las demandas hechas por muchos
ciudadanos para que la salud sea en Colombia un derecho fundamental, ademas
con nuevos contenidos. Asi mismo, la nocién de “expansion de la esfera publica”
ilumina la construccién de diferentes espacios institucionales y no institucionales
en los cuales las asociaciones de pacientes posicionan diferentes expectativas,
requerimientos y aspiraciones que en muchos casos pueden ser no compatibles

con las agendas gubernamentales.
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Igualmente, la nocién de “construccion de subjetividades politicas por fuera de
los escenarios institucionales”, da cuenta de diferentes escenarios, en que sujetos
comunes y corrientes devienen en sujetos politicos que configuran también el
orden existente. Y finalmente, la nocién de “incorporacion de nuevos valores
asociados a la ciudadania” alude a la forma en que la experiencia cotidiana de los
sujetos y sus necesidades no resueltas les permite dotar de nuevos sentidos su
experiencia de ciudadania. Destacan asi sentidos o valores como la justicia, el

reconocimiento, la autodeterminacion y la resistencia.
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CAPITULO Ill. DISENO METODOLOGICO

Este capitulo presenta la ruta metodoldgica disefiada para dar cumplimiento a
los objetivos general y especificos de investigacion. Dicha presentacion se realiza
en dos apartados. En el primero, se sustenta la eleccion del enfoque de
investigacion cualitativo, y la manera como el mismo se implementé mediante un
estudio colectivo de casos. Luego, en el segundo, son presentados los tres
momentos mediante los cuales se llevd a cabo la investigacion, los cuales fueron:
momento exploratorio y de formulacion del problema, momento de trabajo de

campo, y momento de tratamiento y andlisis de la informacion.

El momento exploratorio y de formulacion del problema se presenta como la
instancia en la cual, mediante actividades como la revision de literatura y la
consulta a expertos, se fueron refinando y delimitando el problema y objetivos de
investigacion. Por su parte, el momento de trabajo de campo se presenta como
etapa central de recoleccion de informacion desarrollada a través de diferentes
técnicas investigativas tales como un censo de asociaciones de pacientes de la
ciudad, entrevistas semi-estructuradas, grupos focales, diario de campo, y analisis
documental. Y por ultimo, el momento de analisis de la informacion se expone
como la etapa en la que a partir de diferentes procedimientos interpretativos sobre
la informacién recolectada, emergieron patrones para la escritura de los resultados

de investigacion.

3.1 La metodologia elegida: el estudio colectivo de casos.

La presente investigacion se llevé a cabo desde un enfoque cualitativo. La
eleccion de éste se realizd en consideracion con los objetivos de investigacion que
se estipularon como orientadores de la misma, y los cuales de manera conjunta,
apuntaban a comprender cémo ocurren los procesos de construccion de
ciudadania por el acceso a medicamentos en asociaciones de pacientes de la
ciudad de Medellin en el periodo 2011-2014 y en el marco del SGSSS.
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La pregunta sobre como tienen lugar dichos procesos implicaba acercarse a la
realidad cotidiana de los integrantes de diferentes asociaciones de pacientes de
Medellin para comprender lo que en ellas ocurre!®, y conocer la vision de sus
integrantes frente a diferentes aspectos de la asociacibn misma y el contexto que
las rodea. Es decir, los objetivos investigativos propuestos trazaban la necesidad
de establecer una interaccion cercana con los integrantes de las asociaciones
participantes en la investigacion con el fin de que el investigador comprendiera-

interpretara su vision de realidad sobre los asuntos de interés investigativo.

Sobre los estudios cualitativos Galeano (2004a) plantea que:

(...) tienden a comprender la realidad social como fruto de un proceso histérico de
construcciéon visto a partir de las mdltiples I6gicas presentes en los diversos y
heterogéneos actores sociales, y por tanto desde sus aspectos particulares y
rescatando la interioridad (visiones, percepciones, valores, formas de ser, ideas,
sentimientos y motivos internos) de los protagonistas (p. 24).

En un sentido similar, Deslandes y Assis (2002) plantean que el punto de
encuentro entre las diferentes metodologias cualitativas existentes, es su
propésito de comprender el significado o sentido que los sujetos atribuyen a los
hechos, relaciones y practicas. Glesne (2010) propone ademas que para lograr
acceder a dicha subjetividad, el investigador debe establecer amplias y continuas
jornadas de interaccidon con los sujetos sobre los cuales desea conocer su

realidad, casi siempre en el espacio de su cotidianidad.

Reconocida la necesidad de desarrollar la presente investigacion desde un
enfoque de investigacion cualitativo, la metodologia elegida fue el estudio colectivo
de casos con técnicas etnograficas. Miles y Huberman (1994) han definido el

“caso” como “un fendmeno de algun tipo que ocurre en un contexto delimitado: la

19 Epistemoldgicamente nos apoyamos en los planteamientos de la investigacién etnografica de Geertz
(1993) segun los cuales el objeto de la misma es la generacion de “descripciones densas” sobre el objeto o
situacion de interés del investigador. Por ello se acudié también al uso de técnicas investigativas de tipo
etnografico como las entrevistas semi-estructuradas y la observacién participante, entre otras.
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unidad de analisis en efecto” (p. 25), y su delimitacién se puede hacer bien sea por
el tamafio de las unidades sociales (individuo, rol, pequefio grupo, organizacion,
comunidad, nacion), por el espacio geografico, o por la temporalidad (un episodio,

un evento, un dia).

Por su parte, Stake (1999) plantea que el “caso” tiene particularidad y
especificidad en si mismo; el caso es uno entre muchos, es algo especifico,
complejo y en funcionamiento; tiene unos limites y unas partes constituyentes; es
un sistema integrado y acotado, y puede ser constituido por uno o multiples casos
relacionados. Igualmente Stake (1999) sefiala que cuando se decide trabajar con
multiples casos que se relacionan en torno a un asunto especifico, nos

encontramos frente a un estudio colectivo de casos.

Asi, en la medida que la resolucion de la pregunta de investigacion se propuso
a partir de informacion relacionada con las experiencias de diferentes
asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin, se considerd que el estudio
colectivo de casos era la metodologia mas apropiada. Segun los planteamientos
de Stake (1999) dichas asociaciones se pueden concebir como vinculadas entre si
por el mismo espacio geografico, y ademas, en razon de los propdsitos de esta
investigacion, por sus experiencias de construccion de ciudadania por el acceso a

medicamentos.

Elegido el estudio colectivo de casos como metodologia investigativa, la
presente investigacion se llevd a cabo en tres momentos investigativos que son

presentados a continuacion.

3.2 Momentos metodoldgicos de la investigacién.

El “ciclo” de la investigacidon cualitativa ha sido definido como “un proceso de
trabajo en espiral que comienza con un problema o una pregunta y termina con un

producto provisorio capaz de dar origen a nuevos interrogantes” (Minayo, 2003. p.
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21). Respecto a las caracteristicas que son propias de dicho o proceso, se sefiala
con frecuencia que éste es abierto, semi-estructurado, flexible, y en tal medida,
compuesto por momentos simultdneos que pueden tener lugar en varias
ocasiones. En razén de esto, el diseno cualitativo es considerado “multiciclo”, pues
varias veces es necesario volver sobre el disefio (o redisefio), sobre la recoleccién

de la informacion, y sobre los analisis realizados (Galeano, 2004a).

Esta situacion se debe tener presente cuando se intenta la presentacion de una
‘secuencia” de pasos y momentos investigativos como la que sigue a
continuacion. Por ello se espera que los tres momentos investigativos aqui
expuestos, sean entendidos no como episodios aislados y cerrados sobre si
mismos, Sin0 como un continuum progresivo en el que para acercarse a los
resultados finales debid volverse varias veces sobre el camino recorrido.
Siguiendo la propuesta de Minayo (2003, 2009) seran presentados los momentos
de exploracién y formulacién del problema, trabajo de campo, y tratamiento y

andlisis de la informacion.

3.2.1 Momento de exploracion y formulacién del problema de

investigacion.

En la fase exploratoria de una investigacion se llevan a cabo tareas tan
fundamentales como la eleccién del topico de investigacion, la delimitacion del
problema, la definicion del objeto y de los objetivos, la construccion de hipétesis o
supuestos, del marco tedrico, la elaboracién de instrumentos para recoleccion de
informacion y la exploracion del campo donde se realizara la investigacion
(Minayo, 2009).

Respecto al presente proyecto, este momento de exploracion y formulacion del
problema y la pregunta de investigacion, tuvo sus inicios durante el segundo
semestre del afio 2010. Existia en aquel momento un interés por parte del

investigador de vincular una categoria clasica de la ciencia politica y de las

79



ciencias sociales cual es la “ciudadania” con un asunto probleméatico de salud
publica como el acceso a medicamentos, lo que ademas demandaba la ubicacion

de un escenario empirico concreto para la realizacion de la investigacion.

La configuracion de una pregunta de investigacion inici6 entonces con la
busqueda de informacion en medio fisico y digital (bases de datos, repositorios de
tesis, sitios web de organismos internacionales, entre otros) sobre los dos
conceptos de interés. Durante este momento de busqueda, lectura y resefia,
fueron revisados respecto al concepto de ciudadania, diversos textos que daban
cuenta del complejo debate existente en torno al mismo. Igualmente la basqueda
de literatura sobre el concepto de acceso a medicamentos permitid comprender el
mismo como concepto o categoria operativa, pero también como situacién real o
empirica de salud publica influenciada por diversas dinamicas economicas,
politicas y sociales. De alli que en relacion con el acceso a medicamentos,
emergiera como relevante el rol de diversos actores como la industria
farmacéutica multinacional, los organismos internacionales, las ONG, y de manera

destacada, las asociaciones de pacientes.

Sobre estas ultimas resultd notorio su papel respecto a asuntos como el trabajo
por la calidad de vida, la participacién en politicas publicas y la defensa de los
derechos de los pacientes. Igualmente emergié de forma recurrente el debate
sobre las relaciones establecidas entre dichas asociaciones y la industria
farmacéutica. En el campo de las investigaciones con asociaciones, se hizo
evidente el desarrollo de gran cantidad de éstas en paises europeos, mientras que

para el caso colombiano las mismas eran practicamente inexistentes.

Es importante sefialar también, que a medida que la revision tedrica e
investigativa iba madurando, se acudio a la realizacion de entrevistas de contexto
con diferentes expertos en el tema de acceso a medicamentos. Como su nombre
lo indica, estas entrevistas tuvieron el proposito de permitir al investigador un

mayor conocimiento sobre el contexto econémico, politico y normativo relacionado
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con la situacién de acceso a medicamentos en el pais. En total se realizaron doce
(12) entrevistas de contexto o “exploratorias” con expertos tanto del orden local
como nacional en la tematica de acceso a medicamentos, entre los que se
encontraban académicos, funcionarios de entidades estatales e internacionales,
asi como integrantes de ONG relacionadas con el acceso a medicamentos. Estas
entrevistas se desarrollaron previo diligenciamiento de consentimiento informado

(ver anexo 1).

De esta manera, la revision de literatura, las entrevistas a expertos mas algunos
contactos clave en la ciudad fueron articulandose como elementos que
influenciaron la decision de realizar la investigacibn con asociaciones vy
fundaciones de pacientes de la ciudad de Medellin. Sin embargo, en este punto no
se tenia conocimiento sobre cuantas y de qué tipo eran dichas asociaciones.

Para subsanar esta dificultad se decidi6o la realizacion de un censo que
permitiera establecer el nUmero de asociaciones de pacientes existentes en la
ciudad asi como algunas de sus caracteristicas. Se acudié entonces a una
bdsqueda inicial por internet asi como a la informacion suministrada por
informantes clave, lo que permitié identificar, en primera instancia, un namero
reducido de asociaciones (cinco). Se procedié luego a establecer un contacto
telefénico con algunos representantes de éstas para explicarles los propdsitos de
la investigacion y para consultar sobre las posibilidades de realizacion en sus
asociaciones. Igualmente se les consultdé si tenian informacién sobre otras

asociaciones de pacientes.

En todos los casos, los representantes o integrantes de las asociaciones
contactadas manifestaron disponibilidad para establecer nuevos contactos con el
investigador, al tempo que suministraron informacion sobre otras asociaciones de
la ciudad, lo que incrementd significativamente el nimero total de asociaciones
identificadas. La realizacion de este censo permitié entonces la identificacion de

dieciséis (16) asociaciones y fundaciones de pacientes, de las cuales doce (12)
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accedieron la realizacién de una visita por parte del investigador que tenia dos

objetivos:

El primero, explicarles cuales eran los propdésitos investigativos y resolver las
dudas relacionadas que pudiesen existir. Asi, luego de un contacto y charla inicial,
se dio a conocer un formato de consentimiento informado, el cual fue también
explicado detalladamente (ver anexo 2). Una vez resueltas las dudas y obtenida la
aprobacion verbal y escrita, se asumio el segundo propésito de la visita cuél era el
diligenciamiento por parte del investigador de una ficha con informacion basica
sobre la asociacion. Algunos de los datos que se pretendia conocer a través de
esta ficha eran el nombre de la asociacion o fundacion, direccion de reunion,
teléfono, representante legal, afio de fundacion, propdsito u objetivo, y actividades
desarrolladas, entre otras (ver anexo 3).

Igualmente, durante los encuentros con los representantes o lideres de las
asociaciones se tomo nota de otros aspectos clave, y se les consulté sobre la
posibilidad de realizar nuevas visitas y algunas entrevistas en un momento
posterior. La realizacion de este censo permiti6 entonces la obtencion de
informacion valiosa respecto a las asociaciones de pacientes de la ciudad, y fue
determinante para estructuracion de los instrumentos que se utilizarian durante la
fase de trabajo de campo “propiamente dicha”. Igualmente la informacién obtenida
durante este censo continué siendo utilizada de manera transversal durante la
investigacién, y contribuyé a la estructuracion de los capitulos de resultados

investigativos.

En resumen, durante esta fase exploratoria, actividades como la revision de
literatura, las entrevistas de contexto realizadas a expertos en el tema de acceso a
medicamentos, y la realizacion de un censo para la identificacion de las
asociaciones de pacientes existentes en la ciudad, ayudaron a comprender el

contexto socio-politico relacionado con la pregunta de investigacion, ayudaron a
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refinar la misma y configuraron el escenario empirico para la realizacién de la

investigacion. Se dio asi inicio al momento de trabajo de campo.

3.2.2 Momento de trabajo de campo.

El término trabajo de campo designa en investigacion cualitativa “el recorte
espacial que se refiere a la abarcabilidad, en términos empiricos, del recorte
tedrico correspondiente al objeto de investigacion” (Minayo, 2009. p. 169).
Representa un momento relacional y practico de fundamental importancia
exploratoria y de confirmacion o refutacién de hipotesis (Minayo, 2003). “Partiendo
de la construccion tedrica del objeto de estudio, el campo se convierte en un palco
de manifestaciones de intersubjetividades e interacciones entre el investigador y
los grupos estudiados, dando lugar a la creacion de nuevos conocimientos” (Cruz,
2003, p. 43).

Por tales razones, la fase de trabajo de campo demanda toda la entrega,
experticia y recursividad del investigador, lo mismo que el uso de todas sus
habilidades cognitivas. En términos operativos, durante este momento se pueden
utilizar infinidad de técnicas investigativas para recoleccion de informacion. En el
desarrollo de esta investigacion fueron empleadas como técnicas para obtencién
de fuentes primarias las entrevistas semi-estructuradas, los grupos focales, la
observacion participante, y la recoleccion y analisis de informacion documental
perteneciente a las asociaciones de pacientes. También se desarrollé un analisis
de fuentes secundarias relacionadas con el contexto del problema de
investigacion. Enseguida se hara una revision de la forma en que se llevé a cabo
cada una de estas técnicas El desarrollo de este momento de trabajo de campo

tomo cerca de catorce meses.
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3.2.2.1 Entrevistas semi-estructuradas.

Como técnica de recopilacion de informacion, la entrevista va desde ciertos
niveles de interrogacion estandarizada hasta conversaciones libres. De acuerdo
con este nivel de estructuracion recibe su nombre. La entrevista semi-estructurada
que fue la técnica elegida aqui, consiste en una serie de preguntas abiertas que el
entrevistado responde dentro de una conversacion, de manera exhaustiva, con
sus propios términos y dentro de su marco de referencia a la cuestion que le ha
sido planteada. Pretende por tanto brindar una mayor libertad a la iniciativa de la

persona interrogada asi como al entrevistador (Ander- Egg 1995).

Para la realizacion de éstas, se acudié de nuevo al contacto con las dieciséis
(16) asociaciones que habian sido identificadas en el censo, logrando finalmente
concertar la realizacion de las mismas con catorce (14) asociaciones, y realizando
de manera definitiva veintidos (22) entrevistas las cuales fueron grabadas y

transcritas en su totalidad.

La eleccion de los entrevistados se orient6 por los principios de permanencia en
la asociaciéon, y por tanto, conocimiento de la misma, lo que en muchos casos
arroj6 que los entrevistados fueran integrantes de las juntas directivas. Las
entrevistas se condujeron mediante una guia estructurada con base en cuatro
dimensiones o apartados, integrada cada una de éstas por diferentes preguntas.
Tales dimensiones fueron: vida y trayectoria de los entrevistados, aspectos
organizacionales de las asociaciones, acciones para el acceso a medicamentos, y
logros y dificultades de la asociacion (ver anexo 4) y fueron establecidas con base

en los objetivos investigativos propuestos para dicho momento.

En la medida que las entrevistas fueron concertadas, el investigador se
desplazé al sitio sugerido por el entrevistado, el cual, en la mayoria de las
ocasiones, coincidia con el lugar de funcionamiento de la asociacion lo que

permitia también captar la dinamica cotidiana de las asociaciones.

84



Igualmente durante esta fase fueron realizadas tres (3) entrevistas con
integrantes de ONGs nacionales que trabajan en la teméatica de acceso a
medicamentos. Esto con el fin de contar con una mirada complementaria sobre la
situacién de acceso a medicamentos en el pais y también sobre el rol de las

asociaciones de pacientes frente a la misma.

3.2.2.2 Grupos focales.

Como parte de este proceso investigativo se realizaron dos (2) grupos focales
en igual numero de asociaciones, los cuales permitieron la obtencion de
importante informacién sobre las dinamicas organizacionales de las mismas.
Como ha planteado Galeano (2004b), el grupo focal consiste en una entrevista
grupal dirigida por un moderador a través de un guion de temas o de entrevista, en
la que se busca la interaccion entre los participantes como método para generar

informacion.

En este caso la decision sobre las asociaciones con las cuales se realizarian los
grupos focales, estuvo orientada por la posibilidad de contar con la participacion
simultdnea de varios entrevistados y con un lugar adecuado para su realizacion.
Estas caracteristicas, en especial la disponibilidad de varios integrantes para
participar en el grupo focal, fueron encontradas solamente en dos (2)
asociaciones, las cuales al momento del trabajo de campo presentaban una
dindmica constante de reunion y trabajo, en especial, de sus juntas directivas. Asi,
una vez hecha la propuesta para la realizacion del grupo focal a estas dos
asociaciones, fue precisamente la posibilidad de realizarlo con las juntas directivas
la que méas tomo fuerza, pues alli habitualmente se encuentran algunos de los

miembros con mayor trayectoria, y que por tanto, conocen mejor la asociacion.

En cada grupo focal participaron respectivamente cinco y seis integrantes y

colaboradores de las juntas directivas, y para la conduccién de los mismos se
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utilizé una guia de discusion relacionada con diferentes aspectos organizacionales
y sobre el acceso a medicamentos de sus integrantes (ver anexo 5). Ambos
grupos focales fueron grabados, al tiempo que el investigador tomaba notas de los
aspectos que le resultaban importantes. Las grabaciones de audio fueron luego
transcritas en su totalidad e incorporadas al proceso de andlisis de informacion.

3.2.2.3 Observacion participante.

Para Galeano (2004b), la observacién participante se refiere a la recoleccion de
informacion que realizan observadores implicados como investigadores, durante
un periodo de tiempo en el campo que resulte suficiente para observar las

interacciones, comportamientos, ritmos y cotidianidades de su grupo de interés.

Segun Goetz y Lecompte (1988), la forma mas comudn en que se lleva a cabo la
observacion participante es a través de un diario de campo en el cual el
investigador consigna notas que toma, bien sea en el momento, o inmediatamente
después de producirse los fenédmenos. Sin embargo, para Minayo (2009) las
controversias en cuanto al “qué” y “como” observar, son bastante frecuentes
dentro de la préactica investigativa cualitativa. En tal sentido, Flick (2007) ha
planteado que la observacién participante debe atravesar un proceso en el que se
haga cada vez mas concreta y concentrada en los aspectos que son esenciales
para las preguntas de investigacion, lo cual se logra avanzando desde fases

iniciales descriptivas hacia fases de registro mas localizadas y selectivas.

En este caso particular, la estrategia empleada fue la utilizacion de un diario de
campo para la toma de notas sobre los hechos que resultaban significativos para
el investigador, y los cuales acontecian en diferentes momentos en que el mismo
pudo estar en contacto con las asociaciones. Tal proceso inicio, como se dijo
anteriormente, desde el momento de realizacion del censo, y continud a lo largo

del trabajo de campo, por ejemplo, durante los momentos previos 0 posteriores a
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la realizacion de una entrevista, y en los escenarios de reunion de diferentes

asociaciones.

Pero ademas, en el caso de tres asociaciones se tuvo la oportunidad de asistir
a diferentes actividades como foros y jornadas de capacitacion, las cuales
contaban con el concurso de familiares, profesionales de la salud, y entidades de
gobierno. Estos espacios fueron un escenario privilegiado para captar dinamicas

entre actores.

Adicionalmente, este diario de campo era revisado y “actualizado” por el
investigador de manera constante con otras notas aclaratorias o con notas sobre
hechos recordados de manera posterior. De esta forma, la observacién
participante a través del diario de campo, fue una técnica de uso transversal, tanto

durante la fase de trabajo de campo, como de andlisis de la informacion.

3.2.2.4 Recuperacion de informacion documental suministrada por las

asociaciones.

Como parte del trabajo de campo de esta investigacion, se consulté también a
las asociaciones sobre la posibilidad de acceder a informacién documental sobre
su quehacer. Para Galeano (2004b) la investigacion documental constituye una de
las estrategias mas importantes para la recoleccion y validacion de informacion
dentro del enfoque de investigacion cualitativa, y se compone, por tanto, de una
serie de procedimientos bien definidos. Para esta autora, la informacion
documental se refiere a diferentes fuentes primarias y secundarias que dan cuenta
del fendbmeno mismo de investigacion. Una vez ubicada la informacion disponible,
la misma clasifica y agrupa para su mejor manejo, y es analizada mediante el
método de analisis de contenido, el cual se refiere a la busqueda e identificacion

de patrones y claves interpretativas (Galeano, 2004a).
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En este caso se accedié a informacién documental suministrada por diez (10)
asociaciones participantes. Esta estuvo compuesta por documentos tan diversos
como plegables de presentaciéon de las asociaciones, boletines informativos, y
afiches de invitacion a eventos. En muchos casos, los integrantes de las
asociaciones sugirieron también la revision de sus sitios web en internet para la
ubicacion de informacién adicional como archivos en formato Word y PFD, videos,

y algunas entrevistas a medios.

3.2.2.5 Revisién de fuentes secundarias.

Durante la fase de trabajo de campo se dio continuidad a la comprension del
contexto socio-politico que se habia iniciado durante la fase exploratoria de la
investigacion. Esto se realiz6 mediante un analisis de fuentes secundarias, es
decir, de documentos producidos de manera indirecta sobre el problema de
investigacion (Galeano, 2004b). Reconociendo que el contexto en el que se
enmarca la pregunta de investigacion se concreta en diferentes niveles de
realidad, se procedié a la busqueda y analisis de documentos de orden
internacional, nacional y local sobre acceso a medicamentos, politicas y
lineamientos para el acceso a medicamentos, propiedad intelectual en
medicamentos, reglas de comercio internacional, tratados de libre comercio, sector
farmacéutico, reformas a los sistemas de salud, derecho a la salud y

judicializacion del mismo.

Igualmente para el ambito nacional se adelanté una busqueda de normatividad
oficial (decretos, resoluciones, circulares, leyes) sobre medicamentos que
contribuyera a la comprensién del objeto de estudio. Por ultimo es importante
anotar que durante toda la investigacion se acudi6 a la busqueda en prensa virtual
(periédicos EI Tiempo, El Espectador, EI Colombiano, Semana, Portafolio y el
periodico de la salud El Pulso) de informacion sobre medicamentos, politica

farmaceéutica colombiana y asociaciones de pacientes.

88



3.2.3 Momento de tratamiento y analisis de la informacion.

El momento de “analisis de la informacion” tiene, en general, tres grandes
finalidades: establecer una comprension de los datos recogidos, responder las
preguntas formuladas y confirmar o no los supuestos investigativos y, ampliar el
conocimiento sobre el asunto investigado articuldndolo al contexto del cual hace
parte (Minayo, citada en Gomes, 2003). Este es un momento transversal en la
investigacion cualitativa e implica complejos procesos de ordenacion, clasificacion
e interpretacion con los cuales se espera avanzar hacia la teorizacion de los datos
(Minayo, 2003).

Para el caso de la presente investigacion, el andlisis de la informacion se llevo a
cabo considerando la propuesta de Coffey y Atkinson (2003) quienes plantean dos
procesos centrales: primero, vincular los conceptos y los datos, y segundo, ir mas
alla de la codificacidon y hacia la interpretacion. A continuacion se explica la forma

en que se desarrollé cada uno de estos.

3.2.3.1 Vincular los conceptos y los datos.

Segun la propuesta de Coffey y Atkinson (2003), el vinculo entre la informacién
obtenida y la teoria se establece a través de categorias analiticas que el
investigador pre-define precisamente con base en los referentes teoricos
revisados. Las categorias analiticas son un referente orientador del analisis
aungue no son estructuras rigidas o inmodificables. La forma en que se realiz6 el

analisis de los diferentes tipos de informacion aqui obtenida fue la siguiente:

a) Todas las fuentes secundarias se analizaron mediante un proceso
sistematico de fichaje que incluy6 las variables de: fecha, titulo, tipo de
documento, autores, resumen, pais, nombre de la publicacibn o medio,
direccion electronica (en caso de textos digitales), y aportes a la

comprension del problema. Igualmente los documentos analizados fueron
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vinculados a categorias producto de revision tedrica. Tales categorias

fueron: globalizacion econOmica y medicamentos, politicas en
medicamentos organismos internacionales de salud, medicamentos y
politicas de comercio internacional, derecho a la salud y medicamentos,
reformas de los sistemas de salud, politica farmacéutica nacional, sistema
de salud colombiano, tratados de libre comercio, y asociaciones de
pacientes (ver tabla 1). La totalidad de informacién analizada también fue

enriquecida con las entrevistas de contexto.

La lectura de las fuentes secundarias en clave de estas categorias
permitié6 entonces estructurar nuevos ejes analiticos para dar respuesta al
objetivo investigativo relacionado con la comprensién del contexto en el

cual emergen las asociaciones de pacientes de esta investigacion como

actores colectivos.

Tabla 1. Manejo de fuentes documentales secundarias.

Temas (categorias
analiticas)?®

Tipo de documentos

Variables de reseiia

Globalizacién econémica y
medicamentos

Politicas en medicamentos
organismos internacionales
de salud

Medicamentos y politicas de
comercio internacional

Derecho alasaludy
medicamentos

Reformas de los sistemas de
salud

Politica farmacéutica nacional

Sistema de salud colombiano

Tratados de libre comercio

Asociaciones de pacientes

Informes organismos
internacionales sobre acceso a
medicamentos, documentos
técnicos organismo. internacionales
acceso a medicamentos y politicas
farmacéuticas, informes situacion
acceso a medicamentos Colombia,
informes ONG acceso a
medicamentos, documentos politica
farmacéutica nacional, articulos
bases de datos globalizacién y salud,
derecho a la salud, comercio y
medicamentos, reforma sistemas de
salud, articulos de prensa virtual

Fecha, titulo, tipo de
documento, autores, resumen,
pais, nombre de la publicacién o
medio, direccion electrénica,
comentarios adicionales

Precios y venta de
medicamentos

Propiedad intelectual

Registro sanitario

Normatividad nacional
medicamentos

Tipo de norma, nimero y afio,
emisor, objeto, comentarios

20 Todas estas categorias se sintetizaron posteriormente en una categoria mas amplia denominada
“contexto socio-sanitario y de acceso a medicamentos en el que emergen las asociaciones de pacientes”.
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Planes de beneficios

Medicamentos POS y No POS

Recobros

Calidad, seguridad, uso racional.

b) La informacién documental suministrada por las asociaciones
también fue sometida a un proceso de fichaje que incluy6 las variables:
namero del documento, codigo, fecha, tipo de documento, propdsito aspectos
organizacionales descritos, actores descritos, alianzas, relaciones, conflictos,

categoria analitica a la que aporta (ver tabla 2).

Tabla 2. Matriz analisis de informacién documental suministrada por asociaciones

participantes.

cé Fe Tino de Aspectos e Alianzas, Categoria
. P Propésito | organizacionales . relaciones, analitica a la que
ClE chd LR descritos EEseiliies conflictos aporta
C) El analisis de la informacion obtenida mediante entrevistas,

grupos focales y diario de campo se llevé a cabo en tres pasos?l. En primer
lugar se realiz6 una codificacion descriptiva de manera deductiva e inductiva,
es decir, considerando categorias analiticas como referente para la
codificacion pero permitiendo a la vez la emergencia de aspectos no
contemplados inicialmente. Producto de este ejercicio emergieron 93 cédigos
descriptivos (ver tabla 3). En segundo lugar se llevé a cabo una codificacion
relacional o axial entre los codigos obtenidos con el fin de establecer sub-

categorias. Y en tercer lugar dichas sub-categorias fueron vinculadas a las

21 E| analisis de esta informacidn se realizd mediante licencia del software Atlas-ti 6.0 perteneciente a la
Facultad Nacional de Salud Publica de la Universidad de Antioquia.
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categorias analiticas: aspectos organizacionales de las asociaciones,
construccion de ciudadania y subjetividades politicas. Frente a esta ultima

categoria emergieron gran cantidad de cédigos inductivos?2.

Tabla 3. Categorias analiticas, sub-categorias y cédigos.

Categorias analiticas Sub - categorias Codigos
Aspectos Nacimiento de la asociacion Por iniciativa de pacientes
organizacionales Por laboratorio farmacéutico

asociaciones )
*Por profesionales de la salud

Fecha de fundacion

Estructura asociacion Estructura organizacional

Formalizacién
Fuentes de financiacién Aportes integrantes
Jornadas recoleccion fondos
Ventas
Donaciones
*Aportes empresa privada no IF

Construccion de Posesion y expansion de
ciudadania —practicas de  derechos
ciudadania Tipos de derechos existentes

Derechos de los pacientes
Mecanismos legales defensa derechos
Balance uso mecanismos legales
Otros mecanismos defensa derechos
Balance uso otros mecanismos
Contenido derecho a la salud

Nuevos contenidos derecho a la salud
*Salud como derecho fundamental
Violaciones derecho a la salud
Capacitaciones derechos

Asesoria legal

Aprendizajes uso mecanismos legales

Incidencia publica *QOrganizacion foros y simposios
Participacion foros y simposios otras
inst
*Celebracién dia mundial de la
enfermedad padecida
Participacion politica pub nacional
Participacion politica pub local
Vinculacién redes sociales
*Vinculos internacionales
*Veedurias ciudadanas
Nuevos valores de la ciudadania Demanda por reconocimiento social
*Demanda por reconocimiento estatal

* Reconocimiento a la dignidad
Solidaridad
*Resistencia a la enfermedad

Acciones calidad de vida
pacientes Capacitaciones sobre la enfermedad

22 Todos los cddigos emergentes o inductivos pueden ser visualizados en la tabla 3 marcados con un
asterisco.
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*Capacitaciones sobre alternativas de
tratamiento enf.

Promocidn del autocuidado

*Sensibilizacién a familiares y
cuidadores

Sensibilizacién a nivel social

Actividad fisica

Actividades recreativas y culturales

*Visitas domiciliarias

Relaciones con otros actores

Otras asociaciones

Otras org en salud

ONG medicamentos

Empresa privada diferente a
farmacéuticas

Sociedades cientificas y de
investigacion

Profesionales de la salud

Propésito de las relaciones otros
actores

Resultados relaciones

*Conflicto entre asociaciones

Relaciones con el Estado

Instituciones estatales reconocidas

Instituciones con que se trabaja

Relaciones de conflicto

Relaciones de colaboracion

Relaciones con funcionarios

*Responsabilidades del Estado

*Utilizacion por parte del Estado

Vision frente al sistema de salud

Logros del sistema

Dificultades del sistema

Actores del sistema

*Conocimiento normatividad

*Salud como negocio

Barreras de acceso a los servicios

Demandas y exigencias al sistema

Lucha acceso a medicamentos

Dificultades para el acceso a
medicamentos en el SGSSS

Dificultades para el acceso por fuera
del SGSSS

Uso mecanismos legales

Uso otros recursos para acceso a
medicamentos

Conocimientos sobre medicamentos

Relaciones con la IF

Donacion recursos en especie

Donacion dinero

No relacion

*Presion uso de mecanismos legales
por medicamentos

Balance relaciones IF

Subjetividades Conformacion e inicios de la
politicas subjetividad politica

*Hacer algo por los demas

*Por vulneracion de derechos propios

*Por vulneracion de derechos de
otros

*Subjetividad a partir de la
enfermedad

*|dentidad a partir de la enfermedad

Intercambios y aprendizajes
conjuntos
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*Comprensiones sobre salud-
enfermedad

*Estrategias de afrontamiento de la
enfermedad

Relaciones con compafier@s de
asociacion

*Estrategias relacion y negociacion
funcionarios gobierno

*Estrategias relacién y negociacién
con personal de la salud

*Descripcion de logros y dificultades
personales

Descripcién de logros y dificultades
colectivos

*Apoyo colectivo

Los procedimientos que se acaban de describir permitieron entonces la
clasificacion y analisis de toda la informacién primaria y secundaria relacionada
con el problema de investigacion. Pero adicionalmente permitieron un
cuestionamiento a dicha informacion con base en las diferentes perspectivas
tedricas de la investigacién. Hecho este manejo de la informacion se entr6 en la

siguiente fase de analisis la cual incluyo la escritura de los resultados.

3.2.3.2 Ir mas alla de la codificacion y hacia la interpretacion.

El momento de “ir mas alla de la codificacion” para interpretar y escribir (Coffey
& Atkinson, 2003) es descrito igualmente por Morse (2003) como el momento de
“sintetizar y teorizar”. Para estos autores “sintetizar” se refiere a la capacidad
del investigador para fundir varios casos, historias o experiencias, con el fin de
describir los patrones, comportamientos o respuestas tipicas del grupo, mientras
que “teorizar” corresponde a la seleccion sistematica de los datos y su
estructuracion y presentacion en un argumento comprehensivo sobre el problema
de investigacion. Asi, a medida que se va haciendo la seleccion y descarte de los
datos se va configurando un guién de escritura de resultados.

Para el caso de esta investigacion, la constante revision y manipulacion de los
datos llevd entonces a su organizacion y presentacion en funcion de cuatro
grandes categorias que fueron: contexto socio-politco y de acceso a
medicamentos en el que emergen las asociaciones de pacientes, tipos de

ciudadania construidas, practicas de ciudadania, y conformacion de subjetividades
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politicas. Tales categorias dieron forma a los capitulos de resultados

investigativos.

3.3 Consideraciones éticas.

De acuerdo con la Resoluciéon 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de
Colombia que regula la investigacion en salud en el pais, éste fue considerado un
estudio de “riesgo minimo” en tanto indago sobre perspectivas y conocimientos de
los participantes respecto a las asociaciones a las que pertenecen y respecto a
elementos del contexto local y nacional. Es decir, en ningun caso las técnicas
investigativas empleadas intervinieron variables bioldgicas, fisioldgicas, sicolégicas

0 sociales de los participantes.

Bajo estas consideraciones, el anteproyecto de investigacion fue presentado al
comité de ética investigativa de la Facultad Nacional de Salud Publica, instancia
gue lo validé como proyecto de “riesgo minimo” al tiempo que sugirié ajustes a los
consentimientos informados para que se hicieran suficientemente visibles los
beneficios y riesgos de participar en la investigacion. Dicha sugerencia fue acogida

como puede verse en los anexos 1y 2.

De igual manera, el consentimiento informado siempre fue entregado a cada
uno de los participantes para su lectura minuciosa y para la formulacion de
preguntas e inquietudes al investigador principal. Esto de manera previa al inicio
de las entrevistas. Adicionalmente se insisti6 en que los Unicos beneficios
obtenidos por la participacion en la investigacién serian los de realizar aportes a
un tema de interés académico y social, al tiempo que se hizo énfasis en la

confidencialidad de la informacion suministrada.

Finalmente con las asociaciones participantes se acordd la realizacion de un

taller para la presentacion de los resultados investigativos, mientras que con los
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funcionarios gubernamentales y académicos se acordd el envio de la tesis en

version electrénica para su conocimiento.

3.4 Fortalezas y limitaciones del estudio.

Tal como ya se menciond, una fortaleza importante de esta investigacion es su
aporte de elementos novedosos de conocimiento sobre las asociaciones de
pacientes en el pais. Esto en relacion con algunas de sus dinamicas
organizacionales mas importantes, asi como en términos de su quehacer frente al

sistema de salud y el acceso a medicamentos.

En este sentido, la eleccién de una perspectiva de investigacion cualitativa y su
desarrollo a partir de diferentes técnicas de recoleccién de informacion permiten
dar cuenta de aspectos que resultan de interés tanto para la salud publica como
para las ciencias sociales y politicas; por ejemplo, elementos de analisis sobre las
dindmicas del acceso a medicamentos en Colombia, las vulneraciones del
derecho a la salud que acontecen también en el pais, y sobre la judicializacion de
este derecho. Igualmente se hacen visibles aqui aspectos relacionados con la
movilizacion social en salud, la construccion de diferentes tipos de ciudadania en
las asociaciones participantes, la construccion de subjetividades politicas, y el
vinculo problematico entre algunas asociaciones e IF. Todo esto desde una
mirada integradora que permite un facil acercamiento de cualquier interesado a

debates de elevada complejidad.

Igualmente otra fortaleza metodolégica del estudio es la de haber sido realizado
con el concurso de catorce asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin, lo
gue permitié tener una mirada mas integradora del fendbmeno y hacer contrastes
cualitativos entre asociaciones en torno a diferentes aspectos. En este punto debe
destacarse también la realizacion de entrevistas de contexto con otros actores

clave, ya que a partir de éstas se pudo también tener una mirada mas integral y
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contrastar algunos aspectos planteados por las asociaciones, en especial, frente a

los vinculos con la IF%3

De otra parte, entre las limitaciones del estudio puede ser enunciada, en primer
lugar, la dificultad para obtener informacibn documental sobre vinculos
econdémicos o de otro tipo entre asociaciones e IF, es decir, informes o balances
de ingresos y egresos de las asociaciones, documentos sobre recepcion de
aportes, etc. Dicha informacion es inexistente o en los casos en que pueda existir
es manejada de forma privada por las asociaciones. Este hecho, tal y como se
describe en los capitulos de resultados, hizo complejo el rastreo empirico de la
categoria de cooptacion politica de las asociaciones, asi como de otros elementos
teoricos relacionados como la influencia de la IF sobre autoridades de gobierno y
las politicas publicas de alli derivadas.

De igual forma, dada la diversidad de las asociaciones existentes en la ciudad y
el pais, para futuros estudios podria resultar util la incorporacién de anlisis
cuantitativos que permitan la presentacion y discusién de amplios volumenes de
informacion sobre asociaciones de una manera agil. Para el presente estudio esta
falta de informacién cuantitativa pudo haber sido una limitante para mostrar otras

dimensiones del objeto de estudio.

Finalmente, frente a la aplicabilidad de los resultados aqui obtenidos, éstos
pueden considerarse para el desarrollo de medidas gubernamentales que tiendan
a hacer més transparentes las relaciones entre IF y diferentes actores de la
sociedad civil incluidas las asociaciones de pacientes. También, al igual que lo
acontecido en otros paises, debe avanzarse en la implementacién de iniciativas

gue clarifiquen y reglamenten los vinculos entre IF y profesionales de la salud.

Este trabajo también suministra elementos para el analisis del fendmeno de

judicializacion del acceso a medicamentos en el pais, debate frente al cual deben

2 Ver caso puntual de testimonio ubicado en pégina 165
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tomarse decisiones que no afecten el derecho a la salud de los ciudadanos pero
que si eliminen el uso de los recursos judiciales para beneficio de los intereses de

los laboratorios farmacéuticos.

El analisis sobre el fenbmeno cultural de medicalizacidbn que se acomete mas
adelante también llama la atencién sobre la necesidad de avanzar en medidas de
gobierno frente al uso racional de los medicamentos, area estratégica que ya ha
empezado a considerarse en la Politica farmacéutica Nacional de 2012. Para las
asociaciones participantes, este trabajo también constituye una posibilidad para

pensar de manera autocritica diferentes elementos de su quehacer.

Por ultimo, este trabajo puede significar el inicio o fortalecimiento de un area
académica para la Facultad Nacional de Salud Publica que en convenio con otras
universidades del pais y del exterior posibilite la formacion de estudiantes de
diferente nivel, la estructuracion de cursos conjuntos e intercambios frente a

algunas de las tematicas aqui revisadas.
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CAPITULO IV. CONTEXTO SOCIO-SANITARIO Y DE ACCESO A
MEDICAMENTOS: EL ESCENARIO PARA LA EMERGENCIA DE LAS
ASOCIACIONES DE PACIENTES.

El presente es el primer capitulo de resultados de tesis. Su propdsito es una
presentacion de los escenarios o contextos de diferente nivel en los cuales han
emergido, como actores sociales en el campo de la salud, las asociaciones de
pacientes participantes en este estudio. Como “escenarios” o “contextos”
entendemos, principalmente, los cambios y tensiones relacionados con las
reformas a los sistemas de salud y las politicas farmacéuticas acontecidos en los

ordenes global y nacional durante varios afios, incluso décadas.

En tal sentido, este capitulo intenta una articulacion entre elementos del orden
macro, meso y micro de la realidad, entendiendo lo macro como el proceso de
globalizacion econdmica y su impacto en el sector salud, lo meso como las lineas
de politica farmacéutica nacional y la reforma a la salud colombiana, y lo micro-
social como las asociaciones de pacientes mismas, las cuales emergen como
actores colectivos que se movilizan y visibilizan en el orden nacional y local por

asuntos relacionados con el sistema de salud y los medicamentos.

Bajo esta légica, el capitulo se divide en cuatro apartados que vinculan entre si
los elementos que se acaban de sefalar. En el primer apartado se exploran las
tensiones que a nivel global se han suscitado en materia de acceso a
medicamentos y la influencia de las mismas sobre las politicas disefiadas para tal
fin en el pais. En el segundo apartado, se plantea la predominancia a nivel
nacional de politicas de mercado en el sector de los medicamentos y en el sistema
de salud, y se analizan los efectos que para el derecho a la salud han tenido
dichas politicas. Luego, en el tercer apartado, se plantea que las reformas
anteriores han generado un escenario de contienda socio-politica en torno a los
medicamentos entre diferentes actores sociales. Finalmente, en el cuarto

apartado, se plantea que en medio de dicha contienda socio-politica, las
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asociaciones de pacientes han emergido como actores destacados. Por ultimo, se

plantean algunas conclusiones del capitulo.

4.1 La agenda econOmica global y los medicamentos: la influencia sobre la
politica farmacéutica en Colombia.

Tal y como se describié en el capitulo de planteamiento del problema, muchas
de las dificultades para el acceso a medicamentos que se presentan a diferente
nivel, pueden ser vistas como resultado de la inclusiéon del sector salud, y
particularmente, del sector farmacéutico, en el proceso de globalizaciéon
econdémica. Este hecho ha marcado el predominio de politicas internacionales de
corte neoliberal en el sector, tendencia que no obstante, no ha estado exenta de

tensiones entre diferentes organismos y actores internacionales.

Asi, aunque por una parte, se pueden constatar importantes limitaciones en el
acceso global a medicamentos como producto del proceso de consolidacion de la
IF como sector estratégico de acumulacion de capital dentro de la nueva
estructura econémica mundial y las medidas que ello implica (creacion y extension
de patentes, costos elevados en medicamentos, creacion y diferenciacion de
mercados, etc), por otra parte también deben ser reconocidos los esfuerzos
conjuntos entre organismos como la ONU y la OMS, gobiernos de diversos paises,
y algunas ONGs por asegurar un mayor acceso a medicamentos para la poblacion
mundial con base en estrategias como las Politicas Farmacéuticas Nacionales, los
Listados de Medicamentos Esenciales, y la declaracién de éstos como parte del
derecho a la salud establecido en el Pacto Internacional de los Derechos
Econdmicos Sociales y Culturales (PIDESC) de 1976.

Esta divergencia ha tenido su correlato a nivel de las politicas que para el
acceso a medicamentos se han desarrollado en el pais, siendo predominante la
linea de las politicas pro mercado que favorecen los intereses de las

multinacionales farmacéuticas y atentan contra un mayor acceso a los
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medicamentos para la poblacion. Para dimensionar este hecho se presenta

enseguida una revision de cada una de estas tendencias.

4.1.1 El acceso global a medicamentos como objetivo de los organismos

internacionales y los gobiernos.

Desde mediados del siglo pasado, organismos internacionales como la OMS y
la ONU empezaron a desarrollar estrategias tendientes a incrementar el acceso a
medicamentos a nivel mundial. Una primera estrategia fue el establecimiento, en
1950, por parte del Comité de Nomenclaturas de la OMS de la Denominacién
Comun Internacional (DCI) como mecanismo de nomenclatura que ayudara en la
unificacibn de nombres y presentaciones de medicamentos, y por tanto, en la
producciéon mundial de los mismos. Desde entonces la DCIl es el listado
internacional de los nombres oficiales, no comerciales o genéricos de las
sustancias farmacoldgicas, el cual se actualiza cada afio y cuenta en la actualidad

con cerca de 7000 sustancias.

Igualmente, en la década de los cincuenta pueden ser ubicados los primeros
antecedentes en materia de politicas estatales para el acceso a medicamentos,
cuando paises como Sri Lanka, Papua Nueva Guinea, Cuba, Pert, Mozambique,
Tanzania y los paises escandinavos adoptaron las primeras Listas de
Medicamentos Esenciales?*, todo lo cual expresaba la importancia que para los
Estados revestia la salud publica y el acceso a los medicamentos (Antezana &
Seuba, 2008).

Ya en la décadas de los setentas y ochentas, varios acontecimientos

favorecieron la aparicion de politicas para el acceso a medicamentos para la

24 Los medicamentos esenciales han sido definidos por la OMS como aquellos que satisfacen las
necesidades asistenciales prioritarias de la poblacidn. Se deben seleccionar prestando la debida atencion a
su importancia para la salud publica, a las pruebas sobre su seguridad y eficacia, y a su rentabilidad
comparativa. Por lo tanto deben estar disponibles en el contexto de los sistemas de salud existentes, en
todo momento, en cantidades adecuadas, en las formas farmacéuticas apropiadas, con una calidad
garantizada y a un precio asequible para los individuos y la comunidad.
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poblacion mundial. En 1975 la Asamblea Mundial de la Salud, en su resolucion
WHAZ28.66, solicito a la OMS establecer medios para ayudar a los Estados
Miembros a formular Politicas Farmacéuticas Nacionales. También inst6 a la OMS
para que ayudara a los distintos paises en la aplicacion de estrategias tales como
la seleccion de Medicamentos Esenciales, y la adquisiciéon de medicamentos de
calidad basada en las necesidades sanitarias. Dicha resolucion fue seguida de
una serie de acontecimientos que marcaron la evolucion de los programas
nacionales de medicamentos con la asistencia de la OMS. Asi, en 1977 la OMS
lanzo la primera Lista Modelo de Medicamentos Esenciales, es decir, un “listado
modelo” de medicamentos que cada pais debia adaptar a sus propias
necesidades (OMS, 2002).

En 1978 se celebré la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de
Salud (APS) convocada por la OMS y el UNICEF en Alma-Ata, y en la misma se
incluyé el acceso a los medicamentos esenciales como uno de los ocho elementos
clave de la APS, mientras que en 1979 se establecié el Programa de Accién sobre
Medicamentos Esenciales (PAME) de la OMS como érgano asesor de los paises.
Otro hito importante en materia de estrategias para el acceso fue la Conferencia
de Expertos sobre Uso Racional de los Medicamentos celebrada en Nairobi en
1985, la cual dio lugar a una serie de recomendaciones en la materia las cuales
fueron acogidas por la Asamblea Mundial de la Salud del afo siguiente.
Igualmente en 1986 la OMS publico, a modo de orientaciones practicas para los
Estados miembros el documento “Pautas para establecer politicas farmacéuticas
nacionales” (OMS, 2002).

Ya en la década de los noventa, asuntos como la globalizacién econémica y sus
efectos sobre la salud llevaron a que el PAME ampliara su plan de accion,
incorporandose en el debate sobre asuntos como la privatizacion de los servicios
sanitarios, los efectos sobre la salud de la liberalizacion comercial, y la
homogeneizacion internacional de los derechos de propiedad intelectual. Asi, en

1997 el PAME publicé un informe que analizaba los posibles efectos de los
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acuerdos ADPIC de la OMC sobre el acceso a medicamentos a nivel mundial®®
(Antezana & Seuba, 2008).

La incorporacion en nuevos temas fue el preambulo para que en el afio 2000, el
Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de la ONU (COMDESC),
con base en lo establecido en el PIDESC, enfatizara que el acceso a
medicamentos esenciales hace parte del Contenido Minimo Esencial (CME)? del
derecho a la salud que los Estados deben garantizar a sus habitantes, mientras
qgue en el aiflo 2001, tanto la Asamblea General de las Naciones Unidas como la
Asamblea Mundial de la Salud (AMS) confirmaron esta postura. Asi, los primeros
afos de la década del 2000 se caracterizaron por un fuerte trabajo de la OMS para
posicionar el acceso a medicamentos esenciales como derecho humano
(Antezana & Seuba, 2008).

Segun los datos de la OMS, este trabajo entre organismos, ONG y gobiernos
llevé a que el niumero de personas a nivel mundial con acceso a medicamentos
esenciales aumentara de aproximadamente 2.100 millones en 1977 a unos 3.800
millones en 1999. Sin embargo se reconocia al mismo tiempo que amplias franjas
de poblacion continuaban sin acceso asi como una serie de dificultades asociadas
(World Health Organization [WHO], 2002).

Finalmente, desde mediados de la década pasada hasta el momento, el trabajo
de la OMS en torno a los medicamentos, ha estado marcado por escenarios

contradictorios, dada la influencia que la IF ha logrado sobre la misma. Por una

%5 se trata del informe “Globalizacion y acceso a medicamentos. Perspectivas sobre el Acuerdo ADPIC-
oms”.

26 E| CME fue definido en la Observacién General 14 del Comité DESC de la ONU, y se entiende como una
guia de obligaciones bdsicas minimas que los estados firmantes del PIDESC deben garantizar a sus
habitantes. Este se refiere a: acceso universal a bienes y servicios de salud, a medicamentos esenciales, a
asistencia y sanitaria preventiva y curativa, a un plan nacional de salud publica, a la provisidn de seguro y de
servicios de salud para quienes carecen de recursos, y a educacion e informacion en salud. Igualmente, en
esta Observacidn General, se definid como obligatoria la garantia de los factores determinantes bdsicos de
la salud (FDBS) que son: alimentacidn esencial minima y nutritiva, vivienda, condiciones sanitarias basicas,
suministro de agua potable, condiciones de trabajo seguras y alto nivel de salud fisica y mental, en sus
dimensiones individual, colectiva, participativa y promocional (Echeverry, 2006).
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parte, el equipo PAME ha incursionado decididamente en la discusion sobre la
relacion entre propiedad intelectual, innovacion y salud publica, lo cual ha
motivado cuestionamientos a las patentes concedidas a las multinacionales
farmacéuticas como mecanismo para incentivar la innovacion farmacoldgica,
sobretodo, en relacién con medicamentos para enfermedades desatendidas y de

interés para la salud publica (OMS, 2008).

Sin embargo, al mismo tiempo se ha reconocido la creciente influencia politica
que la IF y otros actores privados han venido ganando dentro de la OMS. Esto
como consecuencia de las dificultades de financiacion experimentadas en los
tltimos afos por la organizacion, lo que la ha llevado a depender en mayor
medida de aportes privados condicionando asi gran parte de sus proyectos y
estrategias (Zumach, 2012). De alli, que en los ultimos tiempos, el accionar de la
OMS se haya expresado en posiciones ambivalentes respecto a ciertas politicas
de medicamentos y a sus politicas en general (Fundacion Ifarma, CIMUN,
Federacion Médica Colombiana & Mision Salud, 2015).

4.1.2 El acceso a medicamentos y la agenda neoliberal de las

multinacionales farmacéuticas.

De manera mas o menos paralela a las iniciativas globales para ampliar el
acceso a medicamentos, el sector farmacéutico internacional avanzaba en la
implementacion de diferentes reformas que favorecieran sus ganancias. Asi,
durante los ochentas y noventas se consolidaron multinacionales farmacéuticas
que hasta el dia de hoy siguen siendo orientadas por el principio de rentabilidad
econdémica antes que por el de resolucién de las necesidades en salud de las
poblaciones, sobretodo, de las mas pobres. Muestra de ello son los impagables
precios de muchos de los medicamentos producidos por estas farmacéuticas, o el
hecho de que sus esfuerzos de investigacion y desarrollo se concentren en el
desarrollo de medicamentos para las enfermedades que padecen las poblaciones

de los paises ricos (Marset, 2005).
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Como se dijo antes, el Consenso de Washington fue el preambulo para la
creacion en 1995 de la OMC y con ésta, del ya mencionado ADPIC que aunque ha
significado uno de los precedentes negativos mAas importantes para la
disponibilidad global de medicamentos (Homedes & Ugalde, 2007), de manera
paralela ha permitido al sector farmacéutico transnacional convertirse en uno de
los sectores econdmicos con mayores niveles de ganancia. Asi las cosas, para el
afo 2002, la suma de las ganancias de las 10 compafias farmacéuticas mas
importantes superaba las ganancias combinadas de las otras 490 empresas que
aparecian en la lista de las 500 industrias mas rentables de la revista Fortune, lo
gue en cifras se traduce en que durante 2002 estas 10 compafiias farmacéuticas
tuvieron juntas un beneficio total de 35,9 billones de doélares, mientras que las
restantes 490 empresas tuvieron un beneficio de 33,7 billones de ddlares (Public
Citizen, 2002).

Otras de las estrategias empleadas por la IF para mantener sus amplios
margenes de ganancia han sido las demandas legales a los gobiernos de los
paises por supuesta violacion del ADPIC (Oxfam Internacional, 2006). También
pueden ser mencionadas la guerra comercial de desprestigio contra los
medicamentos genéricos, y la presion y el lobby para obtener legislaciones
nacionales que favorezcan sus intereses (Cabral, 2004; Forcades, 2006). En este
escenario, hay que reconocer ademas que la conformacién o apoyo de algunas
asociaciones de pacientes, ha sido también una estrategia empleada por la
industria farmacéutica para incidir sobre las decisiones de politica publica
(Lambert, 2010).

Igualmente la IF ha aprovechado los conceptos propuestos por los organismos
internacionales en relacion con los medicamentos tales como acceso,
medicamentos esenciales, calidad, seguridad y derecho a la salud, entre otros,
apropiandose de ellos y ajustandolos a sus intereses. Mencion especial merecen

también los intentos de esta industria por imponer a los paises en desarrollo
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acuerdos ADPIC Plus (mecanismos para alargar el tiempo de las patentes y
bloquear la produccion de medicamentos genéricos) mediante Tratados de Libre

Comercio bilaterales (Velasquez, 2006).

Como balance sobre las reformas neoliberales en el sector farmacéutico, se
pueden hacer entonces dos consideraciones generales. La primera, es que el
desarrollo logrado por la IF durante las ultimas décadas, no ha representado
necesariamente un factor favorecedor de mayor acceso a medicamentos para la

poblacion mundial, y por el contrario, ha llegado a ser opuesto al mismo.

La segunda consideracion es que este enfoque de maxima ganancia adoptado
por la IF, ha llevado también a desbordados gastos en medicamentos tanto para
los sistemas de salud como para los ciudadanos por la via del gasto de bolsillo. De
hecho, diversos estudios han mostrado que los sistemas de salud gastan entre el
25 y el 30% de su presupuesto sélo en medicamentos, tendiendo dicho gasto a
aumentar en los proximos afios, mientras que a la vez millones de personas y
familias a nivel mundial entran cada afo en catastrofes econdmicas debido al
gasto en medicamentos y otras tecnologias médicas (lfiesta & Oteo, 2011; WHO,
2012).

Las situaciones expuestas ilustran entonces la manera en que las reformas
neoliberales en el sector farmacéutico, contradicen el principio de acceso a los
medicamentos impulsado por los organismos internacionales, ciertos gobiernos de
paises en desarrollo, y sectores de la sociedad civil internacional. Esta tensién es

aun vigente.

4.1.3 La politica farmacéutica nacional: la confirmacién de la tendencia

neoliberal.

Las lineas de politica farmacéutica que han sido adoptadas en Colombia son,

en gran medida, producto del escenario contradictorio descrito anteriormente. Por
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una parte, Colombia ha dado pasos importantes en la perspectiva de lograr un
mayor acceso a medicamentos esenciales segun los lineamientos internacionales.
Pero por otra parte, principalmente, en el escenario de la reforma al sistema de
salud, y de manera acentuada, durante los afios 2002 a 2010, las politicas en
materia de medicamentos se caracterizaron por una desregulacion estatal que
favorecid los intereses de las multinacionales antes que las necesidades de la

poblacion.

Asi, durante las décadas anteriores a la reforma, y acorde con los lineamientos
emitidos principalmente por la OMS y la ONU, el gobierno colombiano habia
avanzado en la expedicion de licencias, fabricacion y venta de medicamentos bajo
nombre genérico o técnico, con el fin de generar disminucion en el costo de los
medicamentos, por ejemplo, mediante el Decreto 0291 de 1963 (Vacca, Fitzgerald,
& Bermudez, 2006). Luego, durante los setenta, casi simultaneamente con la
aparicion de la primera Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de la OMS,
Colombia adopt6 su primera Lista de Medicamentos Esenciales para ser operada
a través del Instituto de Seguro Social, el mayor prestador publico de servicios de
salud de la época (OPS, 2007).

Posteriormente, en la década de los ochenta, el Ministerio de Salud impulso el
Formulario Terapéutico Nacional con el fin de orientar a los profesionales de la
salud en una adecuada prescripcion de medicamentos (Fuentes, 1992), mientras
que con la Ley 81 de 1987 fue creado un esquema para el control de precios de
medicamentos que incluia tres modalidades: Control Directo (el gobierno fija los
precios maximos de los medicamentos); Libertad Regulada (los productores y
distribuidores pueden fijar los precios pero a través de criterios y metodologias
presentadas al gobierno); y Libertad Vigilada (los productores y distribuidores
determinan los precios de forma libre informando periédicamente sobre

variaciones en los mismos)?’ (Federacién Médica Colombiana, 2003). También, en

27 El esquema de control de precios fue modificado con la Resolucién 03 de 2013 del Ministerio de Salud y
Proteccidn social. En ésta se elimind la modalidad de Libertad Regulada quedando vigentes sélo las
modalidades de Control Directo y Libertad Vigilada.
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la via de un mayor acceso a Medicamentos Esenciales, en 1991 se expidio el
Decreto 709 que sugeria el uso de la DCI para la prescripcion médica en el pais,
al tiempo que se obligaba su uso en el empaque de todos los medicamentos
disponibles en el mercado (OPS, 2007).

Ya en el escenario de la reforma al sistema de salud colombiano, se encuentra
qgue con el inicio del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) a
través de la Ley 100 de 1993, se presentaron importantes cambios en materia de
politica farmacéutica. Un primer hecho destacado es que dentro de los planes de
beneficios (Plan Obligatorio de Salud — POS) a los cuales podrian acceder los
afiliados al SGSSS fue incluido un listado de medicamentos que se estructurd en
gran medida con base en el Listado de Medicamentos Esenciales de la OMS
vigente para la época.

Igualmente, la Ley 100 dio lugar a la creacion de instituciones relacionados con
diversos aspectos de los medicamentos: a) se cred el Consejo Nacional de
Seguridad Social en Salud (CNSSS) como el 6rgano encargado de definir los
Planes de Beneficios de los afiliados a los distintos regimenes, incluyendo dentro
de éstos, el listado de los medicamentos que el sistema deberia suministrar; b) se
cred el Instituto Nacional de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos (INVIMA)
como o6rgano encargado de la ejecucion de las politicas en materia de
vigilancia sanitaria y de control de calidad de medicamentos, productos
bioloégicos, alimentos, bebidas, cosméticos, etc; y c) se cred la Comision
Nacional de Precios de Medicamentos (CNPM) para la definicion de las politicas
de seguimiento y control a los precios de los medicamentos (Vasquez, Gémez, &
Rodriguez, 2010).

Ahora bien, pese a la importancia de los anteriores acontecimientos para un
mayor acceso a medicamentos en el pais, hacia finales de los noventa e inicios de
la década del 2000, y en el marco de una intensificacion de los tratados politicos y

comerciales con Estados Unidos (ATPDEA, Plan Colombia, etc), comenzé a tener
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lugar una orientacion de politica farmacéutica nacional tendiente al favorecimiento
de los intereses de las multinacionales farmacéuticas, muchas de ellas de origen

norteamericano.

Esta tendencia de politica publica puede ser documentada en concreto a partir
de dos situaciones. En primer lugar, a partir del continuo proceso de desregulacion
de precios en los medicamentos que tuvo lugar especialmente entre 2003 y 2010.
Y en segundo lugar, a partir de diferentes iniciativas tendientes a conceder a las
farmacéuticas derechos de propiedad intelectual mas amplios que los
contemplados en el ADPIC de la OMC.

Frente al proceso de desregulacién de precios, debe decirse que éste empezé a
partir de 1998, durante el gobierno del presidente Pastrana, y a través del impulso
brindado por la Comision Nacional de Precios de Medicamentos al régimen de
Libertad Vigilada de precios, en el cual los laboratorios y distribuidores
determinaban libremente los precios. Luego, a partir del afio 2003, y durante los
dos periodos de gobierno de Alvaro Uribe dicha desregulacion se profundizé.
Muestra de ello es que el Ministro de Proteccién Social Diego Palacio, hubiese
expedido la Circular 01 de 2003 con la cual desmontaba varias decisiones
tomadas por su antecesor tendientes a ejercer control sobre los recobros por
medicamentos al Fosyga y sobre los precios de los medicamentos?8.

Seguidamente, con la Circular 01 de 2004, el mismo ministerio llevé 55
medicamentos oncoldgicos de régimen de Control Directo a régimen de Libertad
Regulada cuando las condiciones de oferta de los mismos indicaban que debian

mantenerse bajo Control Directo, y enseguida, con la Circular 02 de 2004, llevé

28 como parte de las medidas tomadas por el fallecido ministro Juan Luis Londofio para regular los precios
de los medicamentos, los precios de tres laboratorios habian sido congelados por seis meses por sus
conductas injustificadas, y los de otros veintiocho por no reportar su informacion a tiempo. Pero ademas
decidié sancionar con mayor severidad a Roche, por sus incrementos injustificados, y congeld sus precios
por un afio. Lo primero que hizo Palacio al llegar al Ministerio fue suavizar la sancién a Roche y dejarla sélo
en seis meses.
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otros nueve medicamentos oncolégicos que estaban desde 2003 en régimen de

Control Directo a Libertad Regulada (Federacion Médica Colombiana, 2013).

Adicionalmente, este proceso de desregulacion de precios tuvo un nuevo
episodio con la expedicion de la Circular 04 de 2006. Este fue tal vez el momento
mas determinante en la medida que: a) se dispuso un régimen general de "libertad
vigilada" para todos los medicamentos que se comercializan a nivel nacional, es
decir, se liberaron los precios de todos los productos que estaban en "libertad
regulada” o "control directo"; b) se dispuso la derogatoria inmediata del régimen
de "control directo" automatico que regia para los precios de medicamentos con
menos de 3 oferentes en el mercado (monopdlicos), que podian abusar de su
posicion dominante; c) se restringié la regulacion de precios a “Clasificaciones
Terapéuticas Relevantes” que nunca fueron definidas claramente; y d) se cred un
“Sistema de Precios de Referencia” impreciso, confuso, oneroso e inocuo, con
informacion de 8 paises de referencia, que nunca pudo implementarse

eficientemente (Federacion Médica Colombiana, 2013).

Asi las cosas, tal y como diferentes sectores lo pronosticaron, con el paso de
los afios el proceso de desregulacion de precios termind causando nefastos
impactos econOmicos tanto en el canal comercial (particular) como en el canal
institucional (SGSSS) de medicamentos (ver grafico 1 regulacion y distribucion de
medicamentos). En el canal comercial, la falta de control de precios generd que
muchos medicamentos fuesen vendidos a los consumidores a precios excesivos,
mientras que en el canal institucional, esta misma falta de control generé que el
sistema pagara medicamentos mas caros a las farmacéuticas, y que el valor de
los recobros por medicamentos aumentara también sustancialmente (Contraloria

Delegada para el Control Social, 2012).
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Figura 1. Estructura de regulacion y distribucion de medicamentos en Colombia. Fuente:

Elaboracién propia.

De otra parte, frente a la concesion de estandares “ADPIC Plus” por parte del
gobierno colombiano a las multinacionales farmacéuticas, dos han sido los
escenarios principales. El primero, representado por la expedicion en 2002 del
Decreto 2085 sobre Proteccion Exclusiva de Datos de Prueba en medicamentos.
Mediante la proteccion de datos de prueba, las multinacionales farmacéuticas
exigen a la autoridad sanitaria de un pais (en este caso INVIMA) la no divulgacién
durante un determinado periodo de tiempo (entre cinco y ocho afios) de los
resultados (datos) de las pruebas sobre seguridad y eficacia que son presentados
al momento de la solicitud de un registro sanitario que autoriza la comercializacién
de un determinado medicamento (Seuba, 2014). Esto en términos practicos
equivale a que la autoridad sanitaria no puede usar estos datos para la aprobacién
de un producto posterior, por lo que un tercero que desee obtener un registro
sanitario relacionado debe repetir los estudios sobre seguridad y eficacia con lo
cual se retrasa la entrada de medicamentos competidores que reduzcan los

costos. Segun un estudio adelantado por la Fundacion Ifarma, la proteccion de
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datos de prueba le habia representado al pais entre 2002 y 2012, un sobrecosto
en medicamentos por valor de ochocientos mil millones de pesos (Fundacion
Ifarma, 2012).

El segundo, y mas dréstico episodio de concesiones a las multinacionales, fue
el representado por la negociacion y firma del TLC Colombia-Estados Unidos.
Desde el inicio de las negociaciones en 2004, la parte norteamericana en
representacion de los intereses de los laboratorios farmacéuticos, exigio al
gobierno colombiano la adopcién de varias medidas tendientes a conferir derechos
de propiedad intelectual en medicamentos mas amplios asi como a evitar la
importacion y fabricacion de genéricos; condiciones aceptadas sin mayor reparo
por la comision negociadora colombiana. Entre las exigencias admitidas por
Colombia en el TLC se encontraban: a) otorgamiento de patentes por segundos
usos; b) compensacion a los titulares de las patentes por el tiempo que toma el
proceso de aprobaciéon de comercializacion; c¢) prohibicion de realizar
importaciones paralelas; c) prohibicion de expedir licencias obligatorias; d) enlace
(linkage) entre autoridad de registro sanitario y autoridad de proteccion industrial
para demorar el registro y comercializacién de genéricos; y e) adopcion definitiva
de la proteccién de datos de prueba (Misién Salud, 2007b; Useche, 2007; Arévalo,
2014).

Asi, pese a la oposicion que entre diferentes sectores sociales causo la
aceptacion de tales medidas, un texto del TLC que las incluia fue firmado por
ambas partes en 2007, y en lo concerniente a propiedad intelectual en
medicamentos, solamente el trabajo de un grupo de ONGs que viajaron a
Washington para dialogar con diferentes senadores norteamericanos, logré que en
2010 el Senado aprobara un protocolo modificatorio al TLC en el que la mayoria
de estas exigencias ADPIC Plus dejaban de ser de obligatorio cumplimiento para

Colombia y pasaban a convertirse en “opcionales” (Mision Salud, 2007a).
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Los anteriores hechos demuestran pues la conexion existente, por una parte,
entre las politicas internacionales de medicamentos concretadas en el ADPIC de
la OMC y los intentos de ampliacion de éstos por parte de Estados Unidos a travées
de TLC con diferentes paises incluida Colombia; y por otra, también entre las
politicas internacionales y las politicas nacionales caracterizadas por un
favorecimiento de los intereses de las multinacionales farmacéuticas y por débiles

intentos regulatorios.

Dos de estos intentos regulatorios han sido, en primer lugar, la formulacién de
un documento de Politica Farmacéutica Nacional por parte del Ministerio de
Proteccion Social en 2003, el cual nunca fue adoptado legalmente, y que tenia
como objetivos: asegurar el acceso a los medicamentos esenciales de la
poblacion colombiana; garantizar la seguridad, calidad y eficacia de los
medicamentos en el pais; desarrollar estrategias para desarrollar la cultura del uso
adecuado de los medicamentos entre toda la poblacién; y desarrollar e
implementar sistemas de informacion sobre medicamentos en el SGSSS
(Ministerio de la Proteccion Social, 2003).

Y en segundo lugar, el documento CONPES 155 - 2012 de Politica
Farmacéutica Nacional, que plante6 como algunos de los problemas centrales de

11}

la situacion farmacéutica nacional: “el uso irracional de medicamentos, la
ineficiencia en el gasto, las dificultades de transparencia y disponibilidad de
informacion para la tomas de decisiones, la oferta-suministro insuficiente de
medicamentos, y las debilidades en la rectoria y vigilancia” (Departamento

Nacional de Planeacion, 2012, p. 21).

Actualmente este documento CONPES constituye el soporte principal de una
serie de decisiones gubernamentales tendientes a retomar el control de los precios
de los medicamentos en el pais y a favorecer un mayor acceso a los mismos. En
este contexto se deben destacar la Circular 03 de 2013 que establecié una nueva

metodologia para fijar Precios Maximos de Venta (PMV) de medicamentos, y para
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determinar cuales medicamentos deben ir a Control Directo de precios. Con base
en dicha metodologia, mediante la Circular 04 de 2013 fueron llevados a Control
Directo 189 medicamentos, y luego mediante la Circular 07 otros 364
medicamentos. Ahora bien, pese a lo notable de las anteriores iniciativas, también
resulta cierto que frente a muchos otros aspectos que condicionan el acceso a
medicamentos tales como los estandares de propiedad intelectual, se requieren
aun mayores esfuerzos regulatorios. Igualmente los estandares ADPIC Plus
acordados en el TLC pero aun no implementados, podrian llegar a serlo en
cualquier momento, lo que representaria mayores costos para los medicamentos

en el pais, y tendria, por tanto, diversas implicaciones en salud publica.

Los elementos expuestos nos permiten retomar entonces los argumentos con
que dimos inicio a este apartado, y segun los cuales, la politica farmacéutica
nacional constituye un reflejo o extension de las politicas que en el ambito global
han sido adoptadas para el favorecimiento del sector farmacéutico. Como se vera
a continuacion, dicha tendencia de politica nacional ha devenido en violaciones

sistematicas del componente de medicamentos del derecho a la salud.

4.2 La desregulacion en el ambito del acceso a medicamentos:

implicaciones para el derecho a la salud y la judicializacién del mismo.

Las politicas de mercado en el sector farmacéutico que han venido siendo
sefialadas, deben ser leidas en el marco mas amplio de las reformas globales que
afectaron también los sistemas de salud en diversas partes del mundo. En el caso
colombiano, el predominio de politicas neoliberales respecto a los medicamentos,
vino aparejado con la reforma al sistema de salud iniciada en 1993. Siguiendo los
preceptos del informe “Invertir en Salud” del Banco Mundial, y con base en el
esquema de Competencia Regulada desarrollado por Londofio y Frenk
(Echeverry, 2008), el nuevo SGSSS comenz6 a operar bajo la premisa del

aseguramiento universal de la poblacion.

115



Desde esta légica, los colombianos podian afiliarse al sistema bajo alguno de
los dos sistemas de aseguramiento: régimen contributivo para los que tienen
capacidad de pago, y régimen subsidiado para la poblacion pobre y sin capacidad
de pago, consistente en subsidios parciales o totales en salud. Ambos regimenes
empezaron a ser operados mediante Entidades Promotoras de Salud
(aseguradoras en salud) encargadas de la afiliacion y de la administracién de los
recursos provenientes de los afiliados y del Estado, recursos con los que a su vez
contratan con Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS) el suministro
de un plan de beneficios (POS) para sus afiliados que incluye atencion preventiva,
procedimientos médico-quirdrgicos, diagnosticos, y un listado de medicamentos
esenciales. De este modo, mientras la prestacion de los servicios tiene lugar a
través de un esquema de competencia regulada entre entidades publicas vy
privadas, la regulacion del sistema queda en manos del Estado. Este esquema

operativo del SGSSS puede ser visualizado en el grafico 1.

Funcidén de Regulacion: | *Ministerio de Salud

Estado sSuperintendencia Macional de Salud
\ 7
( ™)
Funcién de *Empresas Administradoras del Régimen Subsidiado
Aseguramiento: [ARS) — ARS Indigenas
Aseguradores sEmpresas Promotoras de Salud (EPS)
\ y,
(" ™y
Funcidn de prestacion de

»|PS Publicas

servicios: Prestadores de «IPS Privadas

Servicios de Salud (IPS)

»Veedurias comunitarias
Participacion ciudadana | eAsociaciones de usuarios
»Participacion en la juntas directivas de las ESE

Figura 2: Esquema del SGSSS. Tomado de Borrero (2010).

Segun los promotores de este modelo, con el mismo se avanzaria en la
eliminacion de la antigua segmentacion en salud, en la eficiencia en el manejo de

los recursos del sistema, y en un mayor acceso a los servicios de salud para todos
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los colombianos. Sin embargo, con el paso de los afios, dichas promesas no se
cumplieron, y por el contrario, respecto a los servicios aparecieron nuevas
barreras de acceso. De esta forma, si bien es cierto, el POS constituia el paquete
de procedimientos y medicamentos que el SGSSS debia garantizar
obligatoriamente, en la practica se empez6 a ver como las EPS, de manera
reiterada negaban prestaciones incluidas en el mismo con el fin de obtener
mayores ganancias economicas (Solano & Forero, 2012; Martinez, 2013). Para
principios de los 2000, es decir, a pocos afios de la Ley 100, diversos estudios
(Hernandez & Vega, 2001; Hernandez, 2002) ya sefialaban la incompatibilidad del
nuevo sistema de salud colombiano con la realizacién del derecho a la salud dada

la marcada orientacion mercantil del primero.

Asi las cosas, ante las cada vez mayores barreras de acceso establecidas por
las EPS, la accién de tutela y otros mecanismos legales?® previstos por la
Constitucion de 1991, empezaron a ganar protagonismo CcOmMO recursos
empleados por los ciudadanos para acceder a los servicios de salud negados.
Aunque no se poseen datos anteriores a 1999 sobre el comportamiento de las
acciones de tutela en salud (ATS), los informes de la Defensoria del Pueblo (2011,
2012, 2013) muestran que a partir de dicho afio, el nimero total de éstas ha
crecido exponencialmente teniendo solo breves descensos en 2009 y 2010. Asi lo
evidencia el siguiente gréfico de esta misma entidad.

2 Con la Constitucién también aparecen otros mecanismos legales para la proteccién de los derechos
individuales y colectivos como el derecho de peticion, la accién popular y la accién de cumplimiento.
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Figura 3: Evolucidn de las tutelas en salud en Colombia. Tomado del informe “La tutela y el

derecho a la salud 2013” de la Defensoria del Pueblo.

Igualmente, otros analisis permiten ver que dentro del total de las ATS, aquellas
relacionadas con solicitud de medicamentos también empezaron a tener un
incremento marcado desde 1999, llegando a convertirse entre los aflos 2009 y

2012, en la segunda causa de ATS. La tabla 2 ilustra esta situacion:

Tabla 4: Acciones de tutela por medicamentos entre 1999 y 2012. Fuente: Elaboracion propia

con base en los informes “La tutela y el derecho a la salud” de la Defensoria del Pueblo.

Ao No. % entre total
de tutelas en salud

1999 2,326 9.3
2000 4,167 13.8
2001 5,860 12.6
2002 9,746 18.5
2003 11,894 17.9
2004 16,945 18.3
2005 20,914 18.9
2006 25,078 18.5
2007 25,961 20.9
2008 30,025 18.4
2009 22,994 15.1
2010 43,692 21.2
2011 43,858 19.3
2012 41,086 17.6
TOTAL 304,546

Respecto al tipo de medicamentos tutelados, ha resultado preocupante que un

porcentaje elevado de tutelas se instauren por medicamentos POS, es decir, por
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medicamentos que las EPS deberian garantizar a sus afiliados sin ningun tipo de
dificultad por hacer parte del plan de beneficios al que tienen derecho. En la tabla
3 se puede observar incluso como en el caso del régimen subsidiado el nUmero de
tutelas por medicamentos POS supera siempre el numero de tutelas No POS, lo
que da cuenta de mayores abusos de las EPS con la poblacion perteneciente a

este régimen que es la poblacion pobre.

No obstante, se puede apreciar también un notorio aumento en las tutelas por
medicamentos No POS, sobretodo en el régimen contributivo, o que algunos
actores consideran pudo atribuirse en su momento a la des-actualizacion del POS

respecto al perfil de enfermedad de la poblacién (Pinto & Castellanos, 2010).

Tabla 5: Tutelas por medicamentos Pos y no Pos por régimen entre 2009 y 2012. Fuente:
Elaboracién propia con base en los informes “La tutela y el derecho a la salud” de la

Defensoria del Pueblo.

Contributivo Subsidiado
~ Med NO Med NO
ANO
Med POS POS Med POS POS

No % No % No % No %
2009 4,302 |42.2 |16,787 |64.4 |5904 |57.8 |9,299 |35.6
2010 5,453 |40.7 |15,072|60.4 |7,935 |59.3 |9,882 |39.6
2011 4,610 |30.18|16,096 | 58.38 | 10,665 | 69.82 | 11,477 | 41.62
2012 5,044 |36.49|14,702|58.29 8,780 |63.51|10,519|41.71
TOTAL 19,409 62,657 33,284 41,177

Los anteriores datos sobre tutelas por medicamentos, revelan la manera en que
la negacion, aplazamiento, y entrega incompleta de los mismos, producto de la
l6gica econdmica de las EPS, asi como la adopcion de una politica farmacéutica
nacional pro-mercado, han devenido entonces en violaciones reiteradas al

componente de medicamentos del derecho a la salud para los colombianos.
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Ahora bien, frente a los resultados del uso de la ATS para la exigibilidad®°® de
medicamentos, se puede plantear una lectura doble. Por una parte, es claro que la
accion de tutela se ha convertido en la herramienta legal mas usada para dichos
fines, dados su facil acceso para cualquier ciudadano y la celeridad con que se
emite el fallo judicial correspondiente. En tal medida, la ATS constituye tal vez la
herramienta mas importante para la restitucion y proteccion del componente de

medicamentos del derecho a la salud con que cuentan los colombianos3.

30 para Cerda (2010) el concepto de exigibilidad remite a la accién socio-politica por medio de la cual se
demanda a los Estados, a través de distintos mecanismos, el cumplimiento de sus obligaciones en relacién
con los ciudadanos como poseedores de derechos. En tal sentido, la exigibilidad se ejerce a través de
diferentes mecanismos como las acciones de denuncia de incumplimiento de sus obligaciones por parte de
los Estados, la movilizacién ciudadana, las acciones de presion y cabildeo, y de manera importante, los
mecanismos judiciales. En un sentido complementario pueden ser entendidos los planteamientos de
Abramovich, Afion, & Courtis (2003) sobre la exigibilidad de los derechos sociales, incluido el derecho a la
salud, la cual se puede concretar tanto en el uso de recursos judiciales como en la proposicidn de politicas
por parte de los ciudadanos respecto a problematicas en salud emergentes, sugerencias de ajuste a
programas en curso, y evaluacién de los mismos. El uso de recursos judiciales implica entonces que la
exigibilidad del derecho a la salud tenga un componente importante de justiciabilidad la cual es entendida
como “el proceso juridico mediante el cual se exige a la instancia competente la resolucidn de un conflicto
creado por el incumplimiento de las obligaciones de alguna autoridad de respetar, proteger o satisfacer los
derechos especificos de los ciudadanos” (Cerda, 2010, p.140).

31 | exigibilidad juridica individual y colectiva del acceso a medicamentos en Colombia puede ser leida en el
marco de tendencias y experiencias similares en América Latina. Por ejemplo, Cerda (2010) ha documentado
los casos de Chile y México, mientras que Abramovich y Pautassi (2008) han analizado el caso argentino, en
donde diferentes organizaciones sociales de personas convivientes con el virus del VIH-SIDA han acudido a
diferentes instancias judiciales nacionales e internacionales como la Corte Interamericana de Derechos
Humanos para solicitar la proteccién de sus derechos. De manera transversal en estos casos, los fallos
positivos de los dérganos de justicia han obligado a los Estados no solo a suministrar medicamentos
antirretrovirales para la poblacién VIH positiva de dichos paises, sino también al disefio de politicas y
programas de atencién especializados. Tal y como lo plantean Hogerzeil et al., (2006) con base en su estudio
sobre la judicializacion del acceso a medicamentos en 12 paises de medianos y bajos ingresos (incluida
Colombia), algunos elementos comunes en los casos en que los drganos de justicia nacionales fallan en favor
de demandas ciudadanas de tipo individual y colectivo se relacionan con la suscripcién del pais en cuestion
de tratados mundiales o regionales que incorporan el derecho a la salud, el otorgamiento de caracter
constitucional a estos mismos tratados, el sefialamiento del Estado como el principal responsable de la
proteccidn, garantia y respeto del derecho a la salud, ademas de su imposibilidad de argumentar “falta de
recursos” para la garantia de los minimos esenciales del mismo. Sin embargo, algunas limitaciones también
comunes se refieren a la renuencia en ciertos casos de los drganos de justicia de afectar con su
jurisprudencia el caracter técnico (programatico) y politico de la agenda estatal en materia de salud, lo
mismo que a la tensidn existente entre la inversion econdmica que deben hacer los Estados en
medicamentos y el precio exorbitante de muchos de éstos que cuentan con patente vigente.
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Pero a la vez, y de manera paraddjica, la ATS se ha configurado también en
estrategia de extraccion de renta del SGSSS por parte de la IF. Esto a través de la
enorme cantidad de tutelas interpuestas por medicamentos de marca cuyo
equivalente genérico se encuentra en el POS, y en las cuales, como se plantea en
diferentes denuncias®, inciden decididamente las multinacionales farmacéuticas
gue venden medicamentos en el pais y ciertos médicos que trabajan con ellas.
Este escenario ha reabierto entonces varios debates en el pais, siendo uno de
mas notorios el relacionado con la tension existente entre la proteccion del
derecho a la salud y la sostenibilidad financiera del sistema, pues los
medicamentos de marca pueden llegar a costar hasta 10 veces mas que el
medicamento genérico (Andia, 2013). Sin embargo, éste y otros analisis sobre el
uso de recursos juridicos para el acceso a medicamentos son profundizados en el

capitulo 6.

4.3 Lareforma a la salud en Colombia: el escenario para la configuraciéon de

una contienda por el acceso a medicamentos.

Diversos trabajos académicos (Uribe, 2009; Borrero & Echeverry, 2011;
Borrero, 2013) plantean que la reforma a la salud colombiana, con sus diferentes
momentos coyunturales, ha propiciado un escenario de contienda politica y social
en el que actores con diferentes niveles de poder han disputado entre si valores,
visiones y recursos asociados a la salud. La politica farmacéutica nacional ha
estado enmarcada también en dicho escenario de contienda, haciendo visibles,
por una parte, un conjunto de actores que liderados por las multinacionales
farmacéuticas apoyan sus intereses econémicos, y por otra parte, un grupo de
actores que en la medida que propenden por el interés colectivo y la defensa de la
salud publica plantean la necesidad de una regulacién estatal que asegure un

acceso a medicamentos equitativo y adecuado para toda la poblacion. Dichas

32 ver: “18 empresas reciben el dinero de tutelas por medicamentos”, El Tiempo, 19 de Octubre de 2005.
Archivo digital: http://www.eltiempo.com/archivo/documento/MAM-1800438
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dindmicas pueden ser visualizadas mediante una revision de algunos momentos

coyunturales en materia de politica farmacéutica y de reforma al sistema de salud.

4.3.1 Actores en contienda en torno a la Politica Farmacéutica Nacional.

Un primer escenario de contienda entre actores a nivel de politica farmaceéutica
fue el configurado por el proceso de desregulacion de precios de medicamentos
adelantado por el gobierno nacional entre 2003 y 2010. Alli fueron varios los
actores que plantearon la inconveniencia de dichas medidas tanto para las
finanzas del sistema de salud como para el gasto de bolsillo de los colombianos.
Se trataba, entre otros, de actores gremiales y académicos como la Federacion
Médica Colombiana y el Centro para la Investigacion en Medicamentos de la
Universidad Nacional (CIMUN), quienes sefalaban que los Gnicos beneficiarios de
dichas medidas de desregulacion serian las multinacionales farmacéuticas que
obtendrian mayores ganancias®. Sin embargo, el gobierno llevé a cabo este
proceso argumentando que el mismo era necesario para la correccion de ciertos

desbalances del sistema34.

De otra parte, la negociacion y firma del TLC con EEUU vy las implicaciones
ADPIC Plus del mismo, fue uno de los acontecimientos que mayor polarizacién
entre actores generd. Aqui hay que decir nuevamente, que el gobierno nacional
mediante los Ministerios de Comercio Exterior y Proteccién Social, estuvo siempre
alineado con las demandas norteamericanas, mientras que por su parte, una gran
coalicién de actores sociales desarrollé6 una fuerte oposicion ante los riesgos que
para la salud publica y el derecho a la salud representaba este tratado. Se hicieron

notables dentro de este grupo ONGs nacionales e internacionales como Misién

3 Ver: “Cémo en 2006 gobierno concilia regulacion de precios de medicamentos con farmacéuticas”
Federacion Médica Colombiana. Sitio virtual: http://www.med-
informatica.net/BIS/BisBCM06de2013 04al0febl13.htm

34 Las opiniones del ministro de proteccidn social de la época pueden ser vistas en:
http://www.elespectador.com/noticias/politica/mirar-atras-muy-facil-diego-palacio-articulo-347381
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Salud, Ifarma, Médicos sin Fronteras, y Accion Internacional por la Salud (AIS), la
Asociacion de Industrias Farmacéuticas Colombianas (ASINFAR), universidades,
lideres sociales, y la Conferencia Episcopal Colombiana, todo lo cual vino a
sumarse a la amplia movilizaciéon social que para la época se dio en contra de este
TLC dadas sus implicaciones para otros sectores como el agro, el empleo y la

industria nacional.

Posteriormente se encuentra que la discusién del documento CONPES 155 —
2012 de Politica Farmacéutica Nacional fue otro escenario en que las posturas e
intereses de diversos actores se hicieron presentes. El andlisis de la metodologia
bajo la cual la firma Unién Temporal Econometria S.A.- SEI - SIGIL implementd
una matriz o mapa de actores e intereses, revela que frente a muchas de las
medidas regulatorias propuestas se conformaron, en general, dos coaliciones de
actores: una mas cercana a los intereses de la IF, y otra mas préxima a la defensa
del interés colectivo y de salud publica (Uniébn Temporal Econometria S.A - SEI -
SIGIL, 2011). En este escenario empezaron a tener una visibilidad importante

algunas asociaciones de pacientes del pais.

Por dltimo, en Septiembre de 2014 (en el marco de intentos regulatorios
iniciados desde 2010), el gobierno nacional expidi6 el Decreto 1782 para
evaluacion y registro de medicamentos bioldgicos 3° . Estos medicamentos

35 Existe gran controversia semdntica en cuanto a la forma en que deben ser nombrados los medicamentos
que tienen su origen en organismos vivos. Desde una primera postura cientificas e institucional, todos
aquellos medicamentos derivados de organismos o células vivas o sus partes son medicamentos bioldgicos y
dentro de éstos se encuentran los medicamentos biotecnoldgicos (Restrepo, Delgado, & Reyes, 2014). En
relacion con este hecho, en el Decreto 1782 (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2014) puede leerse que
los medicamentos biolégicos “se pueden obtener de fuentes tales como tejidos o células, componentes de
la sangre humana o animal (como antitoxinas y otro tipo de anticuerpos, citoquinas, factores de
crecimiento, hormonas y factores de coagulacidn), virus, microorganismos y productos derivados de ellos
como las toxinas. Estos productos son obtenidos con métodos que comprenden, pero no se limitan a cultivo
de células de origen humano o animal, cultivo y propagaciéon de microorganismos y virus, procesamiento a
partir de tejidos o fluidos biolégicos humanos o animales, transgénesis, técnicas de 4acido
desoxirribonucleico (ADN) recombinante, y técnicas de hibridoma. Los medicamentos que resultan de estos
tres ultimos métodos se denominan biotecnoldgicos”. Existe una segunda postura de clasificacion segun la
cual, los medicamentos obtenidos mediante las técnicas de ADN recombinante e hibridoma (por ejemplo,
proteinas recombinantes, anticuerpos monoclonales, vectores para el transporte de material genético, etc)
mas que bioldgicos son medicamentos biotecnoldgicos dado el esfuerzo tecnolégico que implica su
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constituyen la base del tratamiento de distintos tipos de cancer, enfermedades
inmunologicas y hormonales, entre otras, y dado el monopolio de fabricacién y de
precios que sobre los mismos han ostentado las multinacionales en el pais, su
costo resulta excesivamente alto. En tal sentido, el Decreto 1782 reglamento la
importacion y produccion nacional de versiones genéricas de estos medicamentos,
con lo que se estima se presentaran reducciones en su precio de entre 30 y 60%.
Nuevamente aqui hubo gran confluencia de actores, y como se detalla en el
capitulo seis, algunas asociaciones de pacientes fueron sefialadas de apoyar los

intereses de las multinacionales farmacéuticas.

Para finalizar, digamos que la contienda socio-politica relacionada con el
acceso a medicamentos también ha tenido lugar en los escenarios de reforma al

sistema de salud. A continuacion se revisan algunos momentos claves.

4.3.2 Coyunturas de reforma al sistema de salud y acceso medicamentos.

La reforma al sistema de salud colombiano, iniciada con la creacion del SGSSS
en 1993, ha tenido sucesivos momentos en los que los gobiernos de turno han
intentado, pese a los malos resultados del sistema, mantener y profundizar el

modelo de mercado en salud.

Una primera reforma al sistema tuvo lugar en 2007 con la expedicién de la Ley
1122 para un supuesto mejoramiento del mismo. No obstante, esta Ley introdujo
sélo pequefios ajustes operativos al sistema, mientras que mantuvo los esquemas
de intermediacion financiera y aseguramiento, considerados por muchos los
problemas centrales del sistema (Torres, 2010). En relacién con los planes de
beneficios y los medicamentos, dicha Ley elimin6 el Consejo Nacional de

Seguridad Social en Salud y en su reemplazo creo6 la Comision de Regulacion en

produccion (Manrique & Jiménez, 2012). Desde esta Optica, los medicamentos biotecnoldgicos son una
generacion de medicamentos mds avanzada que los bioldgicos, y por tanto ambos constituyen dos grupos
diferentes. En este trabajo adherimos a la primera postura clasificatoria, motivo por el cual en adelante al
referirnos a medicamentos bioldgicos asumiremos los medicamentos biotecnoldgicos incluidos dentro de
éstos.
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Salud (CRES) como el 6rgano encargado de su actualizacion. De otra parte, esta
Ley plante6é que las EPS a través de sus comités técnico-cientificos debian
analizar oportunamente las solicitudes de medicamentos No POS en el caso de
las enfermedades de alto costo. Si por negligencia en esta labor, dichas
solicitudes derivaban en acciones de tutela, el costo de las mismas deberia ser
asumido en partes iguales entre el Fosyga y la EPS responsable (Congreso de la
Republica, 2007).

Sin embargo, los problemas de acceso a los servicios, y por ende, las ATS
continuaron en todo el pais, situacion que llevdo a que en el 2008 la Corte
Constitucional profiriera la emblematica Sentencia T-760, en la cual, con base en
los pactos internacionales de derechos humanos vy la jurisprudencia producto de
varios afios de tutelas en salud, se reconocia por primera vez el derecho a la salud
como fundamental en si mismo, es decir, no dependiente de otros derechos para
su caracter de fundamental. Igualmente dicha sentencia definia una serie de
medidas que el Ejecutivo debia tomar a fin de garantizar su proteccién para todos
los colombianos (Defensoria del pueblo, 2012).

Dadas las importantes implicaciones de esta Sentencia, la misma fue
generadora de una amplia discusién social®® producto de la cual emergié como
iniciativa de la sociedad civil la “Comisién de Seguimiento a la Sentencia T-760 de
2008 y de Reforma Estructural al Sistema de Salud y Seguridad Social” a manera
de 6rgano independiente para realizar seguimiento a su cumplimiento, lo mismo
que para propender por un cambio estructural en el sistema de salud colombiano
(Gianella, Parra, Ely, & Torres, 2010).

36 E| 23 de Julio de 2009 el Ministerio de Proteccidn Social realizé una consulta presencial de usuarios sobre
la actualizacién del POS ordenada por la Sentencia T — 760. Este evento contd con la participacion de algunas
asociaciones de pacientes como: Asociacion Pequefios Gigantes; Asociacion de Enfermos Hepaticos y
Renales; Fundacién Mariana Pro Fibrosis Quistica; Asociacion Colombiana de Pacientes con Enfermedades
de Depdsito Lisosomal; Fundacion Colombiana de Psoriasis; Fundacidon Apoyo a las Mujeres con Cancer de
Seno (AMESE); y Fundacién para las Enfermedades Reumaticas (FUNDARE).
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Pasando a otro plano de discusién, es necesario sefialar que en Diciembre de
2009, el gobierno del presidente Uribe expidi6 los denominados Decretos de
Emergencia Social en salud. La justificacion para tal decision era la crisis
financiera que atravesaba el sistema de salud, la cual segun el gobierno, era
consecuencia del aumento de tutelas, y por tanto, de los recobros por servicios y
medicamentos no POS, que habian pasado de 207.000 millones hasta el afio
2005, a 2,4 billones de pesos entre 2005 y 2009 (Ramirez, 2010; Pefaloza, 2010)

Desde esta Optica, los objetivos de estos Decretos iban enfocados en su
mayoria a la contencion de costos en el sistema de salud. Por ejemplo, se
proponia revisar el listado de procedimientos, medicamentos e insumos del POS y
ajustarlo; sancionar econdmicamente a los profesionales de la salud que por
apartarse de este POS ajustado causaran dafios econdmicos al sistema; asegurar
gue en adelante las prestaciones No POS solicitadas por los usuarios del sistema
fueran cubiertas con sus propios recursos (ahorros, cesantias, pensiones, etc); y
generar nuevos mecanismos de recaudo de recursos para el sistema (Franco,
2010).

No obstante, lo impopular de estas medidas, y el hecho de que se descubriera
que la crisis del sistema no se debia al uso de la tutela sino principalmente a la
apropiacion de recursos por parte de las EPS y a la corrupcién, generaron niveles
de indignacioén social generalizados que se expresaron en innumerables marchas,
plantones, foros y pronunciamientos, a los que se vincularon estudiantes
universitarios, escolares y docentes, profesionales de la salud, usuarios, sectores

gremiales, hospitales publicos, y ciudadania en general (Torres, 2011).

Igualmente, debe resaltarse que fue en dicho contexto de movilizacién social
donde por primera vez se hizo notoria la participacion de gran cantidad de
asociaciones de pacientes de todo el pais debido a que con los Decretos de
Emergencia Social, muchos tratamientos y medicamentos de alto costo deberian
ser asumidos por los usuarios del sistema. En tal medida, las asociaciones de

pacientes se vincularon a diferentes espacios de debate y protesta,
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posiciondndose como actores emergentes en la contienda sanitaria®’. Uno de los
resultados mas notables de esta situacion fue la creacion del movimiento
“Pacientes Colombia”, integrado por 146 asociaciones de pacientes de todo el
pais, y el cual hasta la actualidad se mantiene activo en diferentes escenarios®.
Cabe agregar que en esta misma coyuntura, diversas ONG relacionadas con el
tema de acceso a medicamentos y politicas farmacéuticas como Misién Salud,
Ifarma, Federacion Médica Colombiana, Colegio de Quimicos Farmacéuticos, y
Red Colombiana de Personas viviendo con VIH (Recolvih), convocaron al foro “La
verdad de los medicamentos en la Emergencia Social”, ratificando en el mismo
que la crisis fiscal del sistema era producto principalmente de la corrupcion, la
politica de desregulacion de precios, y la falta de control gubernamental a los

recobros por medicamentos.

Tanto la posibilidad de que los costos de gran parte de medicamentos y otras
prestaciones debieran ser asumidos no por las EPS sino por los usuarios, asi
como los efectos de la desregulacion en medicamentos, fueron entonces algunos
de los ejes en torno a los cuales se configuré la contienda politica durante los
Decretos de Emergencia Social. Aqui, por primera vez, ante los intentos
gubernamentales de profundizar el modelo de mercado en salud, la ciudadania
hizo suyo el lema de la salud como un derecho humano fundamental, lo que a la
larga resultdé un factor determinante para que la Corte Constitucional declarara la

inconstitucionalidad de dichos decretos.

De otra parte, la Ley 1438 de 2011 introdujo importantes elementos regulatorios
en materia farmacéutica, lo que propicié también la generacién de mdultiples

espacios para encuentro entre actores. Como una de las medidas mas

37 Ver: “Pacientes exigen derogatoria de la Emergencia Social. Emitieron comunicado en el que consideran
los decretos como inconstitucionales”, El Tiempo, 13 de Febrero de 2010. Archivo digital:
http://www.eltiempo.com/archivo/documento/CMS-7200507

38 Diferentes declaraciones del movimiento “Pacientes Colombia” pueden ser consultadas en su sitio web:
http://pacientescolombia.wordpress.com/
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importantes, esta Ley plante0 la obligacion para el gobierno nacional de definir una
politica farmacéutica, de insumos y dispositivos médicos, lo que se tradujo en el
documento CONPES 155-2012. Igualmente planteé la necesidad de realizar
actualizaciones al POS cada dos afios, y la necesidad de regulacién en materia de
precios y registro sanitario de medicamentos bioldgicos.

Finalmente, frente a las leyes estatutaria y ordinaria en salud que han sido
lideradas por el gobierno desde 2013, gran parte del debate se ha centrado en
torno a los medicamentos y prestaciones que quedarian incluidos o excluidos del
plan del nuevo plan de beneficios al que accederian los afiliados al sistema, el cual
pasaria a llamarse “MiPlan”. Mientras el proyecto de Ley ordinaria liderado por el
gobierno no logré ser aprobado en 2014 en el congreso, el proyecto de Ley
estatutaria si fue aprobado dando origen a la Ley 1751 de 2015 por medio de la
cual se regula el derecho fundamental a la salud. El debate frente a las
implicaciones producto de la aprobaciéon de dicha Ley sigue abierto, y del mismo
han tomado parte numerosos actores incluidas algunas asociaciones de

pacientes.

4.4 Las asociaciones de pacientes: actores emergentes en el contexto de la

reforma a la salud en Colombia.

Los elementos que han sido presentados a lo largo de este capitulo, nos
permiten plantear que las asociaciones de pacientes surgen como un nuevo actor
social en el escenario de la reforma a la salud en Colombia. Si bien es cierto, un
importante nimero de asociaciones de pacientes en el pais, tienen una trayectoria
temporal significativa, el andlisis de los momentos criticos de reforma al sistema
de salud, permite inferir que los cambios normativos que han mantenido y
profundizado el modelo de competencia regulada y las violaciones del derecho a
la salud, han propiciado la visibilizacion y accion publica de éstas, en especial, a

partir de la Emergencia Social en Salud de 2010.
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Asi, al igual que lo acontecido a nivel nacional, en el &mbito local la orientacién
pro-mercado del sistema ha devenido en mudltiples barreras de acceso a los
servicios y los medicamentos, lo que se ha constituido en escenario de accion

determinante para el quehacer de las asociaciones de pacientes de la ciudad.

Con respecto a las asociaciones participantes en este estudio, se debe decir, en
primer lugar, que las mismas operan en torno a enfermedades de elevada
complejidad, tanto desde el punto de vista biolégico y del tratamiento requerido,
como desde los impactos familiares y sociales que generan (ver tabla 6). Dado
gue los pacientes que padecen alguna de estas enfermedades enfrentan distintas
dificultades (de acceso a los servicios, econdmicas, etc), las asociaciones se

constituyen en un importante apoyo para los mismos.

Tabla 6. Asociaciones participantes y poblaciéon objeto.

ASOCIACION POBLACION OBJETO

Asociacion 1 Pacientes (en especial nifios y adolescentes) con
Sindrome de Turner

Asociacion 2 Pacientes con inmuno-deficiencias primarias

Asociacion 3 Pacientes con enfermedad de Parkinson

Personas con diferentes enfermedades
Asociacion 4 reumaticas tales como artritis reumatoide, lupus
eritematoso, sindrome de Sjdgren, entre otros
Pacientes con diferentes tipos de artritis

Asociacion 5

Reumatoide
Asociacion 6 Pacientes con Esclerosis Mdltiple
Asociacion 7 Personas con talla (estatura) baja

Pacientes con enfermedades raras. (Las
enfermedades raras son aquellas de baja
prevalencia (1 por cada 2.000 personas), que
tienen caracter crénico, son potencialmente
mortales y cuyo diagndstico y abordaje médico
es complejo).

Asociacion 8

Mujeres que han padecido o padecen cancer de

Asociacion 9 . . .
seno, de cuello uterino y otros tipos de céncer.

Asociacion 10 Pacientes con VIH-SIDA

Asociacion 11 Pacientes con Trastorno Bipolar

Asociacion 12 Pacientes con hemofilia

Asociacion 13 Nifios y nifias con diferentes tipos de cancer
Asociacion 14 Pacientes con enfermedades raras
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Adicionalmente a la enfermedad en la cual trabajan, otros elementos que
ayudan a caracterizar las asociaciones participantes en este estudio son sus
circunstancias y fecha de origen, los objetivos establecidos, la estructura
organizacional adoptada, las fuentes de financiacion y sus objetivos.

En primer lugar, la indagacion frente a las circunstancias de origen de las
asociaciones participantes, permitié establecer que las mismas se han originado
de tres maneras: por iniciativa de un grupo de pacientes, por sugerencia y apoyo
de profesionales de la salud, y por iniciativa de laboratorios farmacéuticos. En tal
sentido, se encontré que es muy similar el nimero de asociaciones conformadas
como iniciativa de pacientes o como iniciativa de profesionales de la salud,
mientras que la conformacion a partir de un laboratorio farmacéutico fue
reconocida sélo por una asociacion (ver tabla 7). No obstante, podria haber un
namero mayor de asociaciones cuyo origen se haya dado a partir de laboratorios,

y que ocultan este hecho para no ser “acusadas” de falta de independencia.

Tabla 7: Circunstancias de origen de las asociaciones participantes.

ORIGEN P:;::T: l:ar:j‘es In;;:caizr\::ecs'e Lab;)ar:r:'o"o inforfrllr;cién.

Asociacion 1 X

Asociacion 2 X

Asociacion 3 X

Asociacion 4 X

Asociacion 5 X

Asociacion 6 X

Asociacion 7 X

Asociacion 8 X

Asociacion 9 X

Asociacién 10 X

Asociacion 11 X

Asociacion 12 X

Asociacion 13 X

Asociacion 14 X
TOTAL 6 5 1 6

De otra parte, respecto a la fechas de constitucion, se encontro que una (1)

asociacion se constituyé en 1986, dos (2) en 1997, una (1) en 2002, cuatro (4)
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entre 2006 y 2007, y cinco (5) entre 2009 y 2012, situacion que confirma el
posicionamiento que durante los ultimos afios han tenido las asociaciones en el
pais, en especial, con motivo de las crisis del sistema de salud y sus efectos para

los pacientes.

Respecto a la estructura organizacional adoptada, se encontré que todas las
asociaciones a excepcion de una sola se han formalizado bajo el mecanismo de
personeria juridica, tramite que se requiere para establecimiento de contratos y
convenios, recepcion de aportes, y para interlocucion formal con otros actores.
Igualmente, la modalidad de junta directiva es la estructura organizacional mas

empleada para el direccionamiento estratégico en las asociaciones.

Al indagar sobre las fuentes de financiacion, se logré establecer que éstas son
principalmente de cuatro tipos, las cuales son utilizadas de forma complementaria
por las asociaciones. Estas fuentes son el financiamiento o aportes propios
(principalmente mediante aporte de afiliados y realizacion de actividades para
recoleccion de fondos); aportes econémicos 0 en especie de otras asociaciones
de pacientes u ONG; aportes econdmicos o en especie de laboratorios
farmacéuticos; y aportes en especie de otros actores como instituciones de
gobierno, universidades, o empresa privada (por ejemplo, refrigerios, préstamo de

sitios de reunion, etc).

Esta indagacidn sobre las fuentes de financiacion fue realizada inicialmente a
través de entrevistas semi-estructuradas, pero fue complementada también con un
andlisis de la informacion documental suministrada por las asociaciones. Asi, al
observar plegables, folletos y afiches de eventos convocados por las distintas
asociaciones (simposios, talleres, conferencias) se pudo observar en éstos el
logotipo de varios laboratorios farmaceuticos multinacionales lo que permite inferir
un apoyo econdmico 0 en especie a las asociaciones convocantes. Un ejemplo de
esta situacion lo constituye el afiche de convocatoria a un simposio para pacientes

reumatolégicos realizado en la ciudad de Medellin en 2013 por una de las
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asociaciones participantes, y en el cual resulta visible el logo de seis laboratorios
farmacéuticos. Otros casos se refieren a eventos para pacientes con diferentes
tipos de cancer y en cuyas piezas comunicativas también son visibles los logos de

laboratorios.

Finalmente, otro asunto a destacar son los objetivos establecidos por las
asociaciones. En este caso, el mejoramiento de la calidad de vida y cuidado de la
enfermedad, y la defensa de los derechos de sus integrantes son los dos objetivos
gue aparecen como prioritarios para todas las asociaciones. Igualmente, resultan
de importancia la capacitacion a familiares y cuidadores, la lucha por el

reconocimiento y la incidencia en politicas publicas, entre otros (ver tabla 8).

Tabla 8: Objetivos de las asociaciones participantes.

Mejoramiento | Defensa sensib
calidad de de los ca ac.: Lucha Apoyo Inciden Expansion
OBIJETIVOS vida y cuidado | derechos . pac. por el psicoy polit. dela
cuidador y . . e
enf. de los familiar reconoc. | emocional | publicas | asociacion.
pacientes

Asociacion 1 X X X X
Asociacion 2 X X X
Asociacion 3 X X X X
Asociacion 4 X X X X X
Asociacién 5 X X X X X X
Asociacion 6 X X X
Asociacion 7 X X X X
Asociacion 8 X X X X X
Asociacién 9 X X X X X X
Asociacion 10 X X X
Asociacion 11 X X X X X
Asociacién 12 X X X X
Asociacién 13 X X X
Asociacioén 14 X X X

TOTAL 14 14 11 6 6 5 3

Los elementos que se acaban de presentar ayudan a delinear entonces una
imagen corporativa sobre las asociaciones participantes. Aunque una comparacion
entre la informacion empirica aqui obtenida e informacion secundaria sobre otras
asociaciones de pacientes del pais, revela la presencia de algunos elementos
transversales a nivel corporativo, es cierto que las asociaciones aqui participantes

tienen sus propias particularidades, dadas en especial por el contexto en el que
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operan. Asi, por ejemplo, resulta probable que asociaciones ubicadas en la ciudad
de Bogota, tengan comparativamente mayores posibilidades de participacion en
politicas publicas de tipo nacional que muchas asociaciones ubicadas en la ciudad
de Medellin.

De otra parte, entre las asociaciones aqui participantes también se presentan
importantes diferencias corporativas a nivel de las variables revisadas hace un
momento, y lo cual se relaciona con aspectos como la trayectoria corporativa y
politica de la asociacion, y la vision de realidad de sus directivos e integrantes,

entre otros.

Como idea central de este apartado, queremos enfatizar entonces en la
emergencia de las asociaciones de pacientes como actores colectivos del campo
socio-sanitario, circunstancia mediada en gran medida por las implicaciones que
para el acceso a los servicios (incluidos los medicamentos) y su calidad de vida,
han traido consigo la reforma a la salud en Colombia y la politica farmacéutica
nacional; ambas a su vez, influenciadas por las dindmicas globales. Tales son los
escenarios en los cuales las asociaciones participantes construyen sus distintas

ciudadanias, y las cuales seran objeto de analisis en el siguiente capitulo.

4.5 Conclusiones.

Las politicas globales para el acceso a medicamentos en las ultimas décadas
han tenido lugar en medio de un escenario contradictorio entre los esfuerzos de
gobiernos y organismos por aumentar dicho acceso, y las dinAmicas adoptadas
por el sector farmacéutico transnacional para aumentar sus ganancias, y las
cuales contradicen el anterior principio. Dicha tensién, se ha expresado a nivel de
la politica farmaceéutica colombiana en donde en el marco de la consolidacion del
esquema de mercado en salud iniciado en 1993, han tenido lugar politicas

claramente favorecedoras de los intereses de las multinacionales farmacéuticas.
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En torno a la reforma a la salud colombiana y la politica farmacéutica nacional
se ha constituido entonces un escenario de contienda socio-politica entre actores
en el cual tanto a nivel nacional como local las asociaciones de pacientes han
emergido como actores claves. Esto en gran medida como respuesta a las
barreras de acceso a los servicios impuestas por el nuevo esquema en salud, lo
gue explica que las asociaciones de pacientes se constituyan en espacios
complementarios cuyos objetivos principales son el trabajo por la calidad de vida
de sus integrantes y la defensa de sus derechos, mientras que en ciertos casos se
plantea también la lucha por el reconocimiento y la participacion en politicas

publicas.

Para el desarrollo de estos objetivos, las asociaciones participantes adoptan
formas legales como la personeria juridica y se financian a partir de diferentes
fuentes de recursos, incluidos aportes de la IF. Este tipo de aportes es objeto de
controversia por parte de otros actores quienes sefialan que los mismos les restan
autonomia en sus decisiones a las asociaciones. Sin embargo, como se vera en
capitulos posteriores los integrantes de las mismas afirman lo contrario. Otro
asunto organizativo que se discute en capitulos siguientes es el caso de las

asociaciones gue tienen origen a partir de un laboratorio farmacéutico.
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CAPITULO V. LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES PARTICIPANTES Y EL
TIPO DE CIUDADANIAS CONSTRUIDAS.

En este capitulo se presentan los diferentes tipos de ciudadania que son
construidas desde las asociaciones de pacientes participantes. Hablamos de
diferentes tipos de ciudadania, porque si bien es cierto, los datos empiricos
revelan que las catorce asociaciones participantes tienen transversalidades o
elementos comunes respecto a la construccion de la misma, dentro de estas

transversalidades se encuentran matices importantes entre asociaciones.

En tal sentido, este capitulo es producto de un ejercicio analitico que parte del
supuesto de que las asociaciones participantes han construido ciudadanias con
diferentes niveles de consolidacion o desarrollo, lo cual se relaciona con diferentes
situaciones. Para dar cuenta de estas diferencias, se retoman algunos
planteamientos hechos en el marco tedrico, y a partir de éstos, se propone un
conjunto de categorias analiticas relacionadas con la construcciéon de ciudadania
cuya desagregacion permite visualizar algunos elementos influyentes. También
desde una perspectiva tedrica, la ciudadania es considerada en este capitulo un
proceso o0 condicion politica que debe caracterizarse por su constante

consolidacion y cualificacién (Heller, 1998; Bovero, 2002; Escalante, 2005).

De esta manera, las ciudadanias construidas son clasificadas en términos de su
“‘mayor” o “menor” nivel de consolidacién sobre la base de diferentes ejes de
andlisis y la forma en que éstos se concretan en las asociaciones. Una sintesis de
esta propuesta puede ser vista en la tabla 9. En ésta, el eje horizontal da cuenta
del nivel de consolidacion o cualificacion de las ciudadanias desarrolladas por las
asociaciones participantes. Hacia el lado izquierdo de la tabla se ubican las
ciudadanias con un menor nivel de consolidacion, mientras que hacia la derecha
se encuentran las de mayor consolidacion o cualificacion. Por su parte, en el eje
vertical se encuentran las categorias o ejes analiticos desde los cuales se

entiende o conceptla la construccion de ciudadania.
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Con base en el marco tedrico presentado se proponen las categorias de
construccion y expansion de derechos (especialmente del derecho a la salud),
incidencia (en la esfera) publica, nivel de autonomia de las asociaciones de
pacientes, y procesos de resistencia desarrollados por las mismas. Por
considerarlo de extrema pertinencia se incluyen también como categorias de
analisis, el conocimiento y vision que frente al sistema de salud tienen las
asociaciones, asi como el conocimiento que tienen frente a la temética de acceso

a medicamentos.

Tabla 9: Tipos de ciudadania construidas en las asociaciones participantes.

Categorias o
ejes analiticos

Nivel de desarrollo o cualificacidn de la ciudadania

Ciudadanias de
menor nivel

Ciudadanias de nivel
intermedio

Ciudadanias de
mayor nivel

Construccion y
expansion de
derechos

* Salud como derecho
fundamental.

* Derecho a la salud
integrado por servicios
de salud.

* Salud como derecho
fundamental.

* Derecho a la salud como
calidad de vida.

* Salud como derecho
fundamental

* Derecho a la salud
dependiente de
condiciones estructurales.

Incidencia (en la
esfera) publica

* Incidencia a nivel
corporativo o de
asociacion.

* Incidencia a nivel local.

* Incidencia a nivel
nacional e internacional.

Conocimiento y
vision frente al
sistema de salud

* Conocimiento de
normatividad sobre el
SGSSS.

* Vision centrada en
dificultades del SGSSS
(dificultades de acceso
a los servicios).

* Conocimiento de
normatividad sobre el SGSSS.
* Visidn centrada en
dificultades del SGSSS
(corrupcion, mal uso de los
recursos, falta de informacion
para la gestion).

Conocimiento
frenteala
tematica de
acceso a med

* Acceso comprendido
como disponibilidad,
oportunidad, calidad.
* Todos los
medicamentos
deberian hacer parte
del POS.

* Causa de no acceso:
incumplimiento en la
entrega de las EPS.

* Acceso comprendido como
disponibilidad, oportunidad,
calidad.

* Todos los medicamentos
deberian hacer parte del POS.
* Causa de no acceso:
incumplimiento en la entrega
de las EPS, y circuitos y
relaciones donde la IF cuenta
con gran poder.

Nivel de
autonomia

*Autonomia minima:
vinculos fuertes con la
IF (recepcién de
aportes, agenda
definida por la IF.

* Autonomia media: vinculos
"neutrales" con la IF.

* Autonomia maxima: sin
vinculos con la IF.
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* Resistencias a nivel
subjetivo (ante la
enfermedad, el poder
médico).

* Resistencia y apoyo

o . * Resistencia interna y externa: confrontacion de actores.
hacia el interior de la

* Confrontacién de dinamicas sociales (salud como

Procesos de asociacion. )
istencia * Confrontacién de negocio).
resis * Defensa de derechos en espacios de deliberacion y
actores puntuales decision

(funcionarios
entidades de salud).

* Defensa de derechos
exclusivamente por la
via judicial.

Este capitulo constituye por tanto una presentacion de las diferencias
encontradas entre asociaciones a nivel de cada una de estas categorias, |0 mismo
gue un intento explicativo sobre la forma en que dichas diferencias influencian

también la construccion de diferentes ciudadanias.

5.1 Los ejes de andlisis sobre construccion de ciudadania.

5.1.1 Construccioén y expansion de derechos.

Acorde con los planteamientos teoricos ya hechos, la construccion y expansion
de derechos puede ser comprendida como la capacidad que tienen los actores
sociales de incluir con sus luchas y reivindicaciones nuevos contenidos en los
derechos ya existentes (expansion de los derechos), o de crear nuevos derechos
sobre la base de ciertos reclamos morales que se consideran validos. En el caso
que nos atafie, el de las asociaciones de pacientes, esta construccién de derechos
podemos comprenderla como la asignacion de contenidos que dichas
organizaciones hacen al derecho a la salud, y la cual orienta buena parte de sus

reivindicaciones.
En este orden de ideas, dos puntos de analisis merecen atencién. El primero se

refiere al hecho de que todas las asociaciones consideran que el derecho a la

salud es un derecho humano fundamental. Y el segundo se refiere no obstante la
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fundamentalidad planteada, a la asignacion diferencial de contenidos a este

derecho que tiene lugar entre asociaciones.

Respecto al primer punto se puede decir que en esta investigacién se encontrd
un amplio consenso entre las asociaciones participantes respecto a la
fundamentalidad del derecho a la salud. Es decir, tanto los testimonios de los
entrevistados asi como la observacion de las actividades desarrolladas por las
asociaciones, permitieron identificar la apropiacion que éstas han hecho de la
nocion de “salud como derecho fundamental” la cual se ha venido consolidando en

diferentes contextos nacionales y locales en los ultimos afios.

Ahora bien, las razones por las que desde las diferentes asociaciones se
plantea la salud como un derecho fundamental son distintas. Para la gran mayoria
de las asociaciones la salud se entiende como un derecho fundamental porque se
asocia con la vida o representa “la vida misma”. Asi se evidencia en el siguiente

testimonio:

“Claro!lll, la salud es un derecho fundamental, aunque mas que fundamental, yo
pienso que deberia de haber otra palabra...... , COMo mas...... que quitaramos ese
fundamental, sino que fuera como el derecho a la vida; porque esta por encima de
todo, porgue es la vida misma” EMM1

También se encontré que algunas asociaciones reconocen el derecho a la salud
como fundamental no solamente a partir de su vinculo con la vida, sino como
producto del ordenamiento legal colombiano y los tratados internacionales. Asi,
algunos entrevistados planteaban que el derecho a la salud se encuentra definido
como fundamental en la Constitucién Politica, y que en tal medida, es obligacién

del Estado garantizarlo:

“Pues si es un derecho fundamental, segun la constitucion es el Estado el que debe
garantizar eso, pero qué? en Colombia se viola totalmente, en Colombia ese
derecho no aplica” EMM9
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Sin embargo, pese a la fundamentalidad otorgada al derecho a la salud por
todas las asociaciones, el segundo punto de andlisis anunciado, da cuenta de que
existen diferencias importantes en términos de lo que las asociaciones consideran
son o deberian ser los contenidos de este derecho. Al respecto pueden ser
planteados tres niveles de asignacion. En el primero pueden ser ubicadas aquellas
asociaciones que consideran que el derecho a la salud se refiere esencialmente al
acceso a los servicios de salud incluidos consultas, tratamientos, medicamentos,

etc.

En un segundo nivel se encuentran aquellas asociaciones que consideran que
mas alla de los servicios de salud que el sistema de salud oferta, el derecho a la
salud debe ser entendido como la posibilidad de gozar de una adecuada calidad
de vida por lo que el mismo debe incorporar elementos relacionados con la
promocién de la salud y el autocuidado, el empoderamiento y capacitacion del
nacleo familiar y los cuidadores, la actividad fisica, la recreacion y el bienestar
fisico y mental en general. Y en un ultimo nivel, se ubican aquellas asociaciones
con una mirada “estructural” del derecho a la salud, es decir, aquellas que lo
vinculan con las condiciones de vida de las personas, tales como los ingresos y el
trabajo, la vivienda, el nivel educativo y la disponibilidad de alimentos. Esta ultima

postura puede ser vista en el siguiente testimonio:

“(...) usted sabe que la salud depende de tantas cosas, no soélo de ir al médico; son
tantas cosas las que necesitamos: alimentacion, recreacion, tener buenas
condiciones familiares, poder trabajar’ EMM2

Esta asignacién de contenidos o lo que es lo mismo, la forma en que los actores
sociales conciben sus derechos, guarda relacion entonces con las reivindicaciones
0 situaciones que con base en su racionalidad moral las personas consideran que
se merecen. La forma en que se conciben y reivindican los derechos, tiene que ver
en ultimas con las nociones de justicia que las personas poseen (Nyamu, 2007). El
caso de contenidos mas o menos amplios que son asignados al derecho a la salud
desde las diferentes asociaciones revela pues una construccion moral y practica
compartida entre sus integrantes.
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5.1.2 Incidencia (en la esfera) publica.

Entendemos la incidencia (en la esfera) publica como el accionar por medio del
cual las asociaciones de pacientes se hacen visibles como actores sociales y los
contextos en los que dicho accionar tiene lugar. En este orden de ideas,
encontramos que dicha incidencia publica presenta importantes matices entre

asociaciones.

Para un primer grupo de asociaciones su incidencia publica tiene lugar a nivel
de los espacios micro-sociales representados o configurados por ellas mismas, es
decir, su incidencia se da a nivel corporativo. Por lo tanto, estas son asociaciones
que establecen su quehacer, principalmente, en torno a sus integrantes y
familiares, desarrollando acciones que favorecen el bienestar y calidad de vida de
éstos. Esta priorizacion de acciones para integrantes y familiares se hace explicita

en los siguientes relatos pertenecientes a dos lideres de una asociacion.

“¢De dbénde nace esta fundacién?, nace de la necesidad de los mismos pacientes
de realizar actividades para mejorar su calidad de vida. Sabemos la importancia de
los grupos de apoyo, una sola persona no logra mucho, una fundacién, una
organizacion puede lograr mas cosas, de ahi nace (...)”EMM16

“Con respecto a las expectativas, seguir generando cada dia mas actividades que
sean en beneficio de los pacientes a todo nivel. Las ayudas de nosotros tienen que
ser integrales, nos importa la parte fisica, nos importa la parte mental, si podemos
trabajar también la espiritualidad, respetandole a cada quien su orientacién. Muy
bueno hacer reir la gente, tener actividades, salidas ecolégicas, todo ese tipo de
cosas donde la gente pueda sacar provecho y divertirse también. Y a largo plazo,
seguir creciendo y tener a todos los pacientes con condicién reumatica aqui” EMM3

De manera complementaria, en estas asociaciones se hace también un énfasis
en la defensa de los derechos de sus integrantes, pues se considera que la

garantia de éstos redunda en mayores niveles de bienestar.

Un segundo grupo de asociaciones es el de aquellas que complementan su

énfasis en los pacientes y sus familias, con un accionar de orden local. Estas son
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asociaciones que se vinculan con diferentes espacios de participacion y
deliberacion publica como foros y simposios, y en algunos casos con veedurias
ciudadanas y politicas publicas. En tal medida, son asociaciones que al superar
sus propios limites corporativos, poseen un radio de accién mas amplio lo cual les

representa, a su vez, un mayor reconocimiento social.

Finalmente, un tercer grupo de asociaciones es el conformado por aquellas que
ademas de los dos escenarios anteriores, han desarrollado también una
proyeccién publica que alcanza los niveles nacional e internacional. Estas son un
namero menor de asociaciones, y las mismas han establecido vinculos con
asociaciones de pacientes de otras regiones del pais conformando federaciones
nacionales, lo mismo que se han vinculado a escenarios de politica publica de
orden nacional y a la contienda legislativa en salud. Igualmente, en algunos casos
han establecido un trabajo comun con asociaciones de pacientes y actores de
otros paises. Asi lo revela el caso de una asociacion con un amplio recorrido y que

posee una marcada proyeccion nacional e internacional:

“(...) y entre eso estamos presidiendo la Mesa Nacional de Cancer, estamos en el
mecanismo social de apoyo y control de VIH, estamos en el grupo de Pacientes
Colombia como voceros regionales, igual en el mecanismo de control de VIH,
estamos en Alianza Latina que es una organizacion latinoamericana de patologias
oncoldgicas y de leucemias, estamos en la Organizacion Internacional de Pacientes
que se conoce con el nombre las siglas en inglés IAPO. Bueno.... en mucho lado
(...)” EHM2

Visualizados los diferentes niveles de incidencia publica de las asociaciones
participantes, se debe decir que adicionalmente a la participacion y el
reconocimiento, la vinculacién con el escenario publico constituye una posibilidad
para que las asociaciones posicionen temas y problematicas cuyo reconocimiento

social resulta de su interés.

Esta es una opcidon para posicionar ciertos asuntos que aunque en principio
parecen guardar relacion exclusiva con ellos como pacientes, en realidad

requieren de respuestas a nivel gubernamental y social. Con esta visibilizacion de
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temas se puede decir que se tensionan los limites y contenidos de la agenda
institucional y social, confirmando asi que los asuntos de “interés publico” no se
encuentra configurados de antemano, o en otras palabras: que la esfera publica
no se encuentra preestablecida y que la misma puede ser construida desde
diferentes lugares. Asi, aquellas asociaciones con niveles mas amplios de
incidencia publica tendran, en correspondencia, mayores posibilidades de

tensionar dicha esfera publica.

5.1.3 Conocimiento y vision frente al sistema de salud.

Las asociaciones participantes en este estudio cuentan también con diferentes
niveles de conocimiento sobre el sistema de salud colombiano. Los integrantes de
todas ellas plantean conocer, en diferente medida normatividad relacionada con el
sistema (circulares sobre planes de beneficios, derechos y deberes de los
usuarios, procedimientos de afiliacion, etc), aspectos operativos del mismo en lo
concerniente a la division entre regimenes de afiliacion asi como frente a la

divisién de funciones entre EPS e IPS, y funciones de las entidades de control.

Pero adicional a esto, un elemento que resulta de interés es el reconocimiento
de las opiniones o percepciones que en general tienen las asociaciones frente al
sistema de salud, es decir, la pregunta por el cdmo estas personas “ven” o

perciben el sistema de salud desde su condicién de pacientes y ciudadanos.

En este punto resulta llamativo encontrar que la mayoria de las opiniones de los
participantes sobre el sistema de salud se concentraron en plantear las
dificultades del mismo, especialmente, aquellas asociadas con el acceso a los
servicios. Dicho de otro modo: para la gran mayoria de los entrevistados, las
limitaciones para el acceso a los servicios constituyen la principal dificultad del
sistema de salud colombiano, y esto ha provocado una sensacion de malestar
generalizado frente al mismo. Asi se hace explicito en tres relatos de diferentes

entrevistados:
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La gente digamos que aqui...., el pan nuestro de cada dia es: "me negaron, me
quitaron, me cambiaron”, si?.... Y es que: "no hay agenda, no hay agenda" es la
respuesta mas constante que les dan, "no hay agenda“...., entonces eso es algo
gue aqui se les trabaja y “vayan y reclamen”....; la gente se cansa de llamar y que le
digan que no ha llegado la orden...... Entonces ahi esta pasando una cosa que
Nnosotros pensamos y es que se tiran la pelota; ¢ de quién es la responsabilidad y por
qué no la estdn cumpliendo? EHM14

“Pues hombre, que fueran oportunos en la prestaciéon del servicio pues a los
pacientes, porque una muchachita que le dan unas pastillas hoy y al otro mes ya no
se las dan, entonces eso es falta de qué, de que el servicio sea continuo y que lo
que necesitan las nifias, porque es que las nifias necesitan....., usted por ejemplo ve
a mi hija, y aparentemente, pues gracias a Dios estd bien, pero tiene sus
dificultades.....” EMM9

“(...) vamos de mal en peor, 0 sea, si con la Ley 100 estabamos mal, con esto
estamos peor. Cada vez los médicos se vuelven mas facilistas, como les prohiben
mas entonces ellos por salir del paso se vuelven mucho mas facilistas, no ahondan,
(...), el valor de la vida en este momento no es significativo. Yo pienso que cada vez
vamos de mal en peor, cada vez nos quitan mas cosas, cada vez se vuelve mas
dificil el acceso a otras” EMM11

Siendo la anterior la postura dominante, cabe agregar que para un numero
reducido de asociaciones, los problemas que trascienden el ambito de los
servicios tales como la corrupcion, el mal uso de los recursos del sistema, o la

falta de informacién deben ser también considerados:

“La primera pregunta que yo siempre le hago a los centros de discusion de este
tema especifico del financiamiento es: ¢cuanto es la plata del sistema?, ¢cuanto
tenemos?, si? No conozco el primer dato real con evidencia de que esto cuesta 43
billones 6 51, 6 que con el gasto de bolsillo ya vamos en 53, no; (...) entonces
dénde esta la corrupcion como elemento determinante y por qué hay unos intereses
tan enormes, en primero, que no se conozca la totalidad el gasto, ¢cierto?, que no
se conocen, hay algunos intereses enormes en que no se pueda conocer y la
prueba te la voy a dar, te la voy a manifestar en 2 segundos cuando termine esta
idea, y lo segundo es que no habiendo conocimiento de la totalidad del gasto, ¢ cuél
es el interés en que no exista una estructura de sistema de informaciéon que permita
los controles?, cuando hablo de los controles, de tener el control del Sistema”
EHM2

Por dltimo, se debe anotar que los integrantes de ninguna asociacion
plantearon lo que podria denominarse una mirada “estructural” o compleja del

sistema, es decir, reflexiones sustentadas en la comprensién y cuestionamiento de
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elementos macro (el contexto internacional, la actual “crisis del Estado”, el recorte
de los DESC, o las reformas estructurales de los sistemas de salud) para
sustentar las actuales dificultades del mismo. Asi, aunque desde una mirada
externa, muchos de estos elementos ayuden a explicar la emergencia de las
asociaciones y otros actores en salud, es claro que la mayoria de las asociaciones
ubican las dificultades con los servicios como los principales dinamizadores de su

quehacer.

5.1.4 Conocimiento frente a la tematica de acceso a medicamentos.

El conocimiento que poseen las asociaciones participantes frente al tema de
acceso a medicamentos, tiene lugar principalmente en dos niveles. El primer nivel,
que es el predominante, es aquel en el que el acceso es comprendido en términos
de la disponibilidad fisica y la oportunidad en la entrega en las instituciones
prestadoras de servicios del sistema. Desde esta Optica, se plantea un escenario
ideal de acceso en donde todos los medicamentos que las personas requieren
deberian hacer parte de los planes de beneficio y donde ademés no se

presentaran dificultades para su entrega. Dos testimonios recogen esta postura:

“La idea es que los medicamentos, todos para el Parkinson, llegaran de una vez al
POS, mi ideal seria eso. Que los tratamientos....., dicen que esta es una
enfermedad de alto costo (...), ojala se pudiera llegar a que el sistema de salud, nos
convierta todo eso de facil acceso, y creo que ese es uno de los....., N0 sé si nos
alcanzard la vida, las fuerzas y el tiempo para lograrlo, pero eso seria en lo personal
para mi lo importante, que pudiéramos tener acceso igualitario a todos los
tratamientos y a todas las medicaciones en una forma directa” EMM7

“Una de las expectativas que yo personalmente tengo es que tengamos mas acceso
a lo que trata de la parte de medicamentos, de una manera mas facil. Mire, hasta
hace un afio y medio yo tenia que hacer CTC para que me entregaran la droga
basica del Parkinson, ¢;si me entiende?” EMM6

Sobre esta base, se considera entonces que la principal causa para el no
acceso a medicamentos es la omision en su entrega que tanto EPS como otras
instituciones practican para ahorrar gastos y obtener mayores ganancias. De alli

qgue los entrevistados consideren que la via mas expedita para obtener los
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medicamentos cuando éstos son negados sea la utilizacion de la accién de tutela.
Igualmente, otro elemento que se liga al acceso es la “calidad” de los
medicamentos considerada ésta como eficacia de los mismos, y la cual se asume

habitualmente asociada a los medicamentos de mayor precio.

El segundo nivel de conocimiento sobre acceso a medicamentos, es el
representado por aquellas asociaciones que vinculan elementos y situaciones
adicionales al acceso tales como la influencia y presion de la IF sobre los
decisores de politica, sobre las instituciones de salud y sobre profesionales
también de la salud. Desde esta concepcion, el acceso a medicamentos es
comprendido en el marco de relaciones y circuitos mas amplios entre actores y en
los cuales la IF cuenta con un poder importante para definir asuntos como
disponibilidades y precios. Dos testimonios ilustran esta vision mas amplia del
acceso a medicamentos. El segundo de ellos pertenece a una participante de uno

de los dos grupos focales realizados:

“Yo que trabajé...., que conozco el tema le digo: cuando una EPS le pregunta a
unos pacientes: como le esta yendo con el medicamento, es porgue les esta yendo
bien. Si a ellos [EPS] les estuviera yendo mal no le preguntaban (...), entonces ahi
va otro juego también, al interior de las EPS las negociaciones con los laboratorios”
EMM14

“(...) yo no sé como fue el logro que tuvo ese laboratorio con las EPS. Antes habia
que poner accion de tutela para que entregaran el medicamento, “que porque era un
medicamento muy caro y no se podia”, y cuando menos pensamos lo estaban
entregando a todo mundo; sali6 diagnosticado?, tenga Interferén, y entonces no
hubo que poner mas tutela, de pronto todo el mundo tiene acceso al Interferén, el
més caro del mundo” GF1

Un ultimo nivel de conocimiento sobre la tematica de acceso a medicamentos,
seria aquel en el que se lograra dar cuenta (al igual que en la categoria
conocimiento frente al sistema de salud) de elementos macro-estructurales que
influyen sobre el acceso tales como la implementaciéon de politicas globales
relacionadas con los medicamentos, el papel de organismos internacionales, los

derechos de propiedad intelectual, y la intencion de su prolongacion por parte de
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las farmacéuticas a través de los TLC. Sin embargo, ninguna de las asociaciones

participantes se ubico en este nivel de comprension.

5.1.5 Nivel de autonomia de las asociaciones de pacientes.

Como se ha visto en capitulos anteriores, las asociaciones de pacientes han
emergido en los dltimos afios como actores colectivos que establecen relaciones
diversas con otros actores tales como funcionarios gubernamentales, sociedades
cientificas, profesionales de la salud, e industria farmacéutica. Dado que en este
escenario, uno de los asuntos mas problematicos se refiere precisamente a las
relaciones existentes entre las asociaciones de pacientes y la IF y la forma en que
éstas pueden delinear o limitar el quehacer de las asociaciones, para este trabajo
resulta de especial interés un analisis sobre los niveles de autonomia con que
cuentan las asociaciones participantes respecto a la IF. En este contexto, la
autonomia la entendemos como la posibilidad que tienen las asociaciones de
generar y mantener en el tiempo una agenda de trabajo en torno a sus intereses y
expectativas como actores colectivos, y sin la interferencia, por lo menos no

primaria, de terceros (Epstein, 2008).

Asi, aunque la autonomia respecto a la IF sea una categoria dificil de rastrear a
nivel empirico, en especial, por el hermetismo que tanto asociaciones como IF
suelen manejar respecto a sus relaciones mutuas, tanto algunas entrevistas como
el analisis de informacién documental de las asociaciones y de prensa virtual,
permiten sugerir que respecto a las relaciones con la IF, las asociaciones aqui
participantes se mueven en un rango de opciones que va desde niveles de
maxima autonomia en un lado, hasta niveles de maxima cooptacién o limitacion en

el otro y varios intermedios entre ambos.

En un nivel de maxima autonomia o independencia se ubicarian aquellas
asociaciones que afirman no tener relaciones con la IF o que afirman no recibir

ningln aporte econdmico o en especie de la misma. Estas asociaciones cuyo
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presupuesto y necesidades de funcionamiento son resueltos de manera
autogestionaria, contarian con mayores posibilidades de desarrollar una agenda

corporativa libre de intereses externos.

En un nivel intermedio pueden ser ubicadas aquellas asociaciones que aunque
reconocen la recepcion de aportes de la IF, plantean que los mismos no les restan
autonomia en su quehacer porque como asociacion tienen claramente definidos
los limites de dichas relaciones. Tal situaciéon es descrita por la presidenta de una

asociacion:

“(...) si bien como te digo hay una fuerza de la industria muy grande, que la verdad
pues... yo no te lo niego (y vas a encontrar que hay personas que trabajan con la
industria, trabajan para la industria, y ellos no te lo van a contar, pero la industria si
ejerce poder), pues yo no lo niego y cédmo te digo?... como sé que es anénimo pues
lo que te digo es que igual a nosotros la industria nos apoya, nosotros recibimos
apoyo de la industria, para que te lo voy a negar, s6lo que no nos hemos dejado
contaminar (...)” EMM5

Finalmente, a nivel de lo que aqui se denomina “maxima cooptacién o
limitacién” pueden ser ubicadas aquellas asociaciones que son sefialadas por
otros actores (incluidas otras asociaciones) de trabajar especificamente bajo
instrucciones de la IF, y producto de lo cual obtienen diferentes beneficios para los
pacientes que las integran. De este modo, pese a ser integradas por pacientes,
son consideradas una “extensién” de la IF, pues movilizan en diferentes
escenarios (aunque no de manera abierta) los intereses de la misma a cambio de
su respaldo econémico. Por tal motivo, son asociaciones que desde el punto de
vista de diferentes actores cuentan con reducida credibilidad en la escena publica
dado su origen como iniciativa los laboratorios farmacéuticos o su posterior
vinculacion con los mismos, pero ademas con el agravante, segun algunos
entrevistados, de que con sus actuaciones hacen que otras asociaciones pierdan
credibilidad:

“(...) ah bueno y ahi viene otra parte, y es que como todo el mundo jala y hay tantos
intereses particulares también se ha perdido credibilidad, muchas asociaciones
tienen intereses ocultos, hacen alianzas con los laboratorios, entonces el Estado
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también dice, cuando los pacientes hablamos, dicen: “no es que a éste le pago el
laboratorio x o el laboratorio y”, entonces también de una u otra forma por lo mismo,
porque si las hay, hay organizaciones que viven de los laboratorios y los
laboratorios les pagan foda la plata del mundo (...)” EMM4

En complemento de los tres niveles de autonomia que se acaban de sefalar,
agreguemos ahora que segun diferentes actores consultados, habria en principio
algunas asociaciones de pacientes que se encuentran mas predispuestas que
otras a recibir influencia de la IF. Segun el planteamiento de estos entrevistados,
la IF estaria interesada principalmente en establecer vinculos con aquellas
asociaciones cuyo tratamiento requiere de medicamentos que pueden ser
vendidos al sistema de salud a altos costos debido a que cuentan con patente
vigente como en el caso que se presenta actualmente con gran cantidad de
medicamentos bioldgicos®®. Situacién contraria es la de aquellas asociaciones que
trabajan en enfermedades cuyo tratamiento requiere medicamentos que no
representan ventas significativas para los laboratorios porque han perdido su
patente. En este caso, el vinculo, y por tanto, el apoyo econémico es inexistente o

muy bajo. Asi lo explica un entrevistado externo a las asociaciones:

“(...) por eso tu no vas a ver organizaciones de pacientes...., por ejemplo en
sistema nervioso central, en epilepsia.... usted no las ve tan fuertes porque no hay
ningun producto de patente de epilepsia; o sea usted no las ve que estén
trabajando en campafa de epilepsia y reuniendo los pacientes, no; son
organizaciones de pacientes muy pobres que funcionan con lo minimo necesario,
pero otro es el caso de las organizaciones que tienen productos de patente, en las
que si se hace una inversion muy grande...” EMB2

Establecer los términos reales en que se dan las relaciones entre las
asociaciones aqui participantes y la IF resulta pues una tarea compleja, sobre
todo, por la dificultad de corroborar la veracidad de la informacion suministrada.
Sin embargo, consideramos que los tres niveles de autonomia presentados
ayudan a ilustrar y comprender las dinamicas de un escenario poco estudiado
hasta el momento en el pais, y el cual debe ser por tanto objeto de nuevas

investigaciones.

39 Ver: “Escandaloso monopolio”, El Espectador, 07 de Febrero de 2012. Archivo digital:
http://www.elespectador.com/opinion/escandaloso-monopolio

148



5.1.6 Los procesos de resistencia de las asociaciones.

Como se describi6é antes, la resistencia puede ser entendida como aquellas
expresiones de oposicion, inconformidad o confrontacion que los actores sociales
establecen frente a diferentes tipos de poder o frente a situaciones percibidas
como injustas. Bajo esta Optica, encontramos que las asociaciones participantes
en tanto actores colectivos, han desarrollado procesos de resistencia con los
cuales confrontan asuntos como la enfermedad, el poder médico, la vulneracién

de sus derechos, y el sistema de salud, entre otros.

De esta forma, para un primer grupo de asociaciones, tienen un sentido
importante aquellas practicas con las que se resisten asuntos vinculados
principalmente con la esfera o dimensién subjetiva tales el proceso de deterioro
ocasionado por la enfermedad, la vulneracién de los derechos, y las relaciones de
exclusibn-dominacion impuestas por un criterio médico que despoja a los
pacientes de sus propios conocimientos o de cualquier capacidad de decision. El
énfasis puesto en estas situaciones de nivel particular, conlleva a que en estas
asociaciones se pretendan fortalecer, principalmente, las relaciones entre sus
miembros como mecanismo de resistencia y apoyo ante las distintas situaciones

generadas por la enfermedad.

Igualmente, desde esta postura, se concibe una vulneraciéon de los derechos de
los pacientes causada, en especial, por actores puntuales como el personal de la
salud, o en un plano institucional, por actores como las EPS. En tal medida, el uso
de recursos judiciales como la accién de tutela es concebida como la via mas

expedita para la defensa de los derechos.

Los dos siguientes testimonios ilustran, respectivamente, las nociones de
resistencia frente a la enfermedad y frente a las dinamicas impuestas por las

instituciones prestadoras de servicios:
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“Sabemos que es una enfermedad degenerativa que no tiene cura pero tratamos
con todo esto de que la gente viva mas tranquila, Util, porque es importantisimo que
nos sintamos Utiles, que podamos con todo eso, no es que la enfermedad se
acomode a nosotros, sino que nosotros aceptemos la enfermedad conviviendo con
ella, ¢si me entiende?, que nos podamos llevar nuestra cotidianidad sin tropiezos y
buscando en cada situacion cémo llevarla viviendo tranquilos” EMM10

“(...) usted me dice: ¢ qué es lo mas importante que hacen ustedes?; yo digo que es
esa parte, esa orientacion; convencer al paciente de que eso [la negacién de los
servicios] hay que cambiarlo y tenemos que luchar por eso, con tutela, cbmo sea, no
sé si nos pararan odiando las EPS, pero esa es la lucha mas frecuente” EMM6

Un segundo y ultimo nivel de resistencias, tiene lugar en aquellas asociaciones
que poseen una concepcién mas sistematica sobre las causas por las cuales se
violan los derechos en el sistema de salud, asi como sobre los actores y poderes
involucrados. Se plantea aqui que la principal causa de violaciones del derecho a
la salud en el pais es la mercantilizacion de la salud, y que en tal medida, existen
intereses econdémicos y de poder que sobrepasan el &mbito de las instituciones de
servicios. Desde esta Optica, los procesos de resistencia no deben centrarse
exclusivamente en la exigibilidad del derecho a la salud por la via judicial, sino que
deben involucrar ademas la confrontacion de actores e intereses opuestos a los
intereses y necesidades propios en escenarios de decision y debate de diferente

nivel.
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5.2 Los tipos de ciudadania construida.

Esta investigacion fue desarrollada con un conjunto de asociaciones de
pacientes que desde diferentes aspectos resultd heterogéneo. Si en el capitulo
anterior se hizo alusion a las diferencias organizacionales entre éstas, en el
presente capitulo se debieron plantear distinciones en términos de las ciudadanias
construidas, pues a la luz de los referentes tedricos empleados, las asociaciones
participantes evidentemente han construido ciudadanias con diferentes niveles de
cualificacion, consolidacion o desarrollo. Se decidi6 apelar a la nocién de
cualificacion o desarrollo de la ciudadania como criterio distintivo entre
asociaciones, dado que un importante volumen de literatura sobre ciudadania la
define como un proceso de interaccion politica adelantado por actores individuales

o colectivos, y el cual deberia tender a su constante cualificacion.

Asi, con base en este supuesto tedrico, se hicieron operativas las categorias de
andlisis presentadas a lo largo del capitulo, las cuales permiten proponer la
construccion o existencia de tres tipos de ciudadania a nivel de las asociaciones:
ciudadanias con un menor nivel de cualificacibn o desarrollo, ciudadanias de

desarrollo intermedio, y ciudadanias con un alto nivel de desarrollo.

En tal sentido, el planteamiento general que orienta este analisis es que
aguellas asociaciones con mayores desarrollos en cada una de las categorias
revisadas tienen, en correspondencia, unas ciudadanias con mayores niveles de
desarrollo, y viceversa. Esto, en términos operativos, equivale a decir que aquellas
asociaciones que asignan contenidos amplios al derecho a la salud, que cuentan
con niveles de incidencia publica también mas amplios, que son portadoras de
mejores conocimientos sobre el sistema de salud, que tienen mayores
conocimientos relacionados con el acceso a medicamentos, que cuentan con
mayores niveles de autonomia frente a la IF y otros actores, y que han
desarrollado procesos de resistencia mas estratégicos, son las asociaciones que

agui se considera, han construido las ciudadanias mas sélidas.
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No obstante, este planteamiento no pretende desconocer la importancia de los
desarrollos de menor nivel logrados por las asociaciones en cada una de estas
categorias, los cuales de por si deben ser considerados logros en cuanto a la
construccion de ciudadanias. Ademas es importante llamar la atencion sobre el
hecho de que cualquiera de las asociaciones, analizada de manera individual,
dificilmente guarda correspondencia entre los niveles de desarrollo propuestos en
todas las categorias. En este orden de ideas, o que se encuentra son
asociaciones con una mezcla de distintos niveles de desarrollo frente a los

aspectos que aqui se asocian a la construccion de ciudadania.

Ahora bien, este ejercicio sobre los tipos de ciudadania construidas por las
asociaciones interesa principalmente como mirada de conjunto, pues es dicha
perspectiva la que nos permite proponer la existencia de matices entre
asociaciones, bien sea en términos de categorias individuales o en términos de la

ciudadania como un todo.

Asi, respecto a la categoria construccion y expansion de derechos, se encontrd
gue la totalidad de las asociaciones participantes consideran que el derecho a la
salud es un derecho fundamental. No obstante, los contenidos que se considera
hacen parte de este derecho son distintos, razon por la cual la gran mayoria de las
asociaciones consideran que el derecho a la salud abarca principalmente el
acceso a los servicios, mientras que un namero reducido lo vincula con elementos
adicionales que mejoren la calidad de vida o con condiciones sociales como el

nivel educativo, los ingresos o el trabajo.

En relacién con la incidencia publica de las asociaciones, se puede decir que la
mayor parte de éstas tienen una incidencia de tipo local, mientras que un numero
menor de asociaciones tienen niveles de incidencia nacional o internacional. En
relacion con el conocimiento y vision frente al sistema de salud, estos fueron

propuestos principalmente en términos de las dificultades del sistema. En tal
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sentido, para la mayor parte de las asociaciones, el principal problema del sistema
de salud se refiere a la dificultad para el acceso a los servicios, mientras que
algunas pocas plantearon problemas mas amplios del sistema como la corrupcién

o0 el mal uso de los recursos.

Respecto a los conocimientos que frente al tema de acceso a medicamentos
tienen las asociaciones, se pudo constatar que para la mayor parte de las mismas,
el acceso se refiere principalmente a la disponibilidad fisica, oportunidad y calidad
de los medicamentos en su entrega en las instituciones de salud, mientras que
para unas pocas asociaciones el acceso es también resultado de variables de tipo

meso 0 macro-estructural.

De otra parte, frente a los diferentes niveles de autonomia con que cuentan las
asociaciones respecto a la IF, éstos fueron dificiles de establecer, en especial, por
la falta de informacién formal de soporte y por el hermetismo que muchas
asociaciones manejan al respecto. De alli que resulte arriesgado plantear cual es
la tendencia predominante al respecto. Sin embargo, algunas entrevistas y la
revision de fuentes documentales de asociaciones permiten sugerir que una parte
importante de las asociaciones participantes (al menos diez asociaciones) tienen o
han tenido relaciones de distinto nivel con la IF, principalmente a través de apoyos

econdémicos y en especie.

Por ultimo, frente a los procesos de resistencia, se encontré6 que para la
mayoria de las asociaciones, éstos se concentran en la resistencia individual y
colectiva frente a la enfermedad y las situaciones derivadas de ella. En este
mismo nivel se plantea tambipen la necesidad de resistir la vulneracion de los
derechos y las légicas impuestas por el sistema de salud. Asi, en la mayor parte
de las asociaciones, estos procesos de resistencia se concretan en el apoyo y la
solidaridad mutua, asi como en el uso de recursos judiciales frente a la

vulneracion de los derechos, mientras que para un grupo menor de asociaciones,
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los procesos de resistencia o confrontacion se deben dar también a nivel de

escenarios mas amplios como las politicas publicas o la contienda legislativa.

A modo de cierre, y acorde con el proposito de este trabajo, quisiéramos llamar
la atencion sobre dos de los elementos expuestos. Primero, sobre el hecho de que
la mayoria de las asociaciones tengan una comprension sobre el acceso a
medicamentos centrada en variables micro-sociales como la disponibilidad en el
punto de entrega, pues evidentemente una mirada menos comprensiva sobre las
situaciones ligadas al acceso, las hace mas vulnerables frente a los intereses de la
IF y de otros actores. Dada la centralidad que para el tratamiento de muchas
enfermedades tienen los medicamentos, una perspectiva mas integral frente a
todo lo que implica el acceso a éstos deberia ser un aspecto conceptual a reforzar
en las asociaciones. Incluso aqui deberian tener lugar reflexiones y preguntas en

torno al uso racional de los mismos.

Finalmente, consideramos importante llamar la atencién sobre la necesidad de
reflexiones constantes al interior de las asociaciones participantes sobre los
términos en que establecen relaciones con la IF asi como sobre las diferentes
implicaciones de éstas. Esto les permitira cualificarse como actores colectivos del

campo socio-sanitario y ganar mayor legitimidad.

5.3 Conclusiones.

En este capitulo se operdé una propuesta analitica que da cuenta de los
diferentes tipos de ciudadania que construyen las asociaciones de pacientes
participantes. Estructurada sobre la base de seis categorias de analisis, la misma
propone la existencia de ciudadanias con niveles menor, intermedio y alto de
cualificacion o desarrollo. Partiendo del supuesto teodrico segun el cual la
ciudadania es un proceso individual o colectivo de interaccién politica que debe
estar en constante cualificacion, se propuso que aquellas asociaciones que hacen

lecturas mas amplias de derecho a la salud, que tienen niveles de incidencia
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publica mas amplios, que poseen mas y mejores conocimientos sobre el sistema
de salud, que tienen mayores conocimientos relacionados con el acceso a
medicamentos, que cuentan con mayores niveles de autonomia, y que han
desarrollado procesos de resistencia mas estructurales, son las asociaciones que

cuentan con procesos de ciudadania con mayor consolidacion.

Sin embargo, resultdé claro también que las asociaciones participantes son
heterogéneas frente al nivel de desarrollo con que cuentan respecto a cada una de
estas categorias, y por lo tanto, frente a las ciudadanias que han construido. En tal
sentido, niveles menores de desarrollo en las distintas categorias deben ser leidos
en sentido propositivo, y por tanto, como oportunidades de cualificacién en tanto
su papel de actores colectivos. Esto resulta especialmente cierto para las
categorias conocimiento frente a la temética de acceso a medicamentos, y nivel

de autonomia de las asociaciones.
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CAPITULO VI. PRACTICAS DE CIUDADANIA DESARROLLADAS POR LAS
ASOCIACIONES PARTICIPANTES.

Este capitulo se estructura en torno a las précticas de ciudadania desarrolladas
por las asociaciones de pacientes. Entendemos como tal, las acciones, la “praxis”
misma, mediante la cual las asociaciones construyen los distintos tipos de
ciudadania. Las practicas son la esencia de la ciudadania politica (Luna et al.,
2009).

Algunas de estas practicas han venido siendo aludidas en capitulos anteriores,
pero en este capitulo son retomadas en un nivel de detalle mayor. Tal y como se
ha mencionado, diferentes elementos del contexto, asi como elementos
organizativos propios influencian el quehacer de las asociaciones participantes, y

en tal medida, sus practicas de ciudadania.

Para realizar el abordaje de dichas practicas, este capitulo se estructura en tres
apartados principales. En el primer apartado, se revisan como tal las practicas de
ciudadania desarrolladas por las asociaciones, que en este caso son: el trabajo
colectivo por la calidad de vida, la lucha por el reconocimiento, la defensa del
derecho a la salud, y la participacion en politicas publicas. Luego, en el segundo
apartado, las practicas de defensa del derecho a la salud y participacion en
politicas publicas son problematizadas sobre la base de los argumentos que
plantean que la IF tendria injerencia sobre dichas actuaciones de las asociaciones.

Finalmente, como tercer apartado se presentan algunas conclusiones.

6.1 Practicas de ciudadania desarrolladas por las asociaciones.

6.1.1 El trabajo por la calidad de vida colectiva.

A lo largo de esta investigacion se ha venido discutiendo el lugar destacado que
dentro del quehacer de las asociaciones de pacientes ocupa el trabajo por la
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calidad de vida de sus integrantes. De esta situacion dan cuenta tanto los
diferentes estudios que en el nivel internacional se han desarrollado con
asociaciones de pacientes como la informacion empirica aqui obtenida. De hecho,
el mejoramiento por la calidad de vida puede ser visualizado como objetivo en
folletos y piezas comunicativas de cuatro asociaciones y en los sitios web de otras

tantas.

Algunos elementos que inciden en este trabajo por la calidad de vida son una
percepcion por parte de las asociaciones de la falta de respuesta o solidaridad de
la sociedad ante sus enfermedades, lo mismo que lo que se percibe y experimenta
como la respuesta ineficiente de los sistemas de salud. Llama la atencion que ante
dichas situaciones de adversidad, algunas asociaciones planteen acciones no sélo
para el beneficio de sus integrantes sino para el de la sociedad en general.

Esto quiere decir, segun lo descrito por los integrantes de algunas asociaciones,
que si bien es cierto, su trabajo por la calidad de vida se dirige en principio a sus
mismos integrantes, éste también tiene como propdsito generar un impacto social
amplio del cual se beneficien otros pacientes que no se encuentran en las
asociaciones asi como la comunidad en general, planteandose en este Ultimo caso
la importancia del conocimiento por parte de la sociedad en general sobre este
tipo de enfermedades, su diagnoéstico, tratamiento, y prevencion.

En este orden de ideas, fue posible establecer que las asociaciones aqui
participantes desarrollan las siguientes estrategias para el mejoramiento de la
calidad de vida: conocimiento de la enfermedad, motivacion para la continuidad en
los tratamientos, apoyo y capacitacion al nucleo familiar, realizacién de actividades

fisicas y recreativas, y soporte grupal.

Lo que se denomina conocimiento de la enfermedad, es una estrategia
orientada a que los integrantes de las asociaciones conozcan de forma amplia la

enfermedad que padecen; esto es, sus causas, sus manifestaciones, su evolucion,
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y los tratamientos disponibles. Esta estrategia se lleva a cabo mediante diferentes
charlas, foros, y acompafiamiento cotidiano, y con la misma se espera que a partir
de la comprension de su enfermedad, las personas desarrollen un auto-cuidado

permanente. Asi lo relata la integrante de una asociacion:

“...) y la parte de conocimiento, que también va ligado a las actividades para que
conozcamos mejor la enfermedad y toda la informacion que podamos tener sobre
ella, los logros médicos, los nuevos tratamientos, como llevar una dieta, que la
disciplina para mantener calidad de vida y autonomia el mayor tiempo posible”
EMM7

Como segunda estrategia, y en complemento de la anterior, se desarrolla
también una motivacién tendiente a que las personas mantengan la continuidad en
sus tratamientos, en especial, el consumo de medicamentos formulados para su
condicibn. Como lo plantean algunos entrevistados, la cronicidad de estas
enfermedades implica un consumo permanente de medicamentos, lo que sumado
a los efectos secundarios que algunos de éstos producen hace que se presenten
altos indices de abandono por parte de muchos pacientes y un empeoramiento de
su condicién. Esta preocupacién frente al abandono de los tratamientos se refleja

en el discurso de una lider de asociacion:

“(...) uno tiene que entender un poquito lo que esta pasando, tiene que entender
que la enfermedad es incurable, pero es tratable, que no es una enfermedad
terminal, sino que es una enfermedad que con un buen manejo se le puede dar
buena calidad de vida a la gente, entonces, si la persona abandona el tratamiento,
un adulto, digame un nifio, ¢qué pasa?” EMM3

Cabe agregar que igualmente éste es un trabajo tendiente a que los pacientes,
en la medida de las posibilidades impuestas por el sistema de salud, accedan y
reclamen de manera continua y oportuna a sus medicamentos, pues situaciones
como la no entrega o entrega parcial, la distancia entre el lugar de residencia y el
punto de entrega, y las filas y los tramites, contribuyen también al abandono de los

tratamientos.
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La tercera estrategia realizada es la capacitacién y apoyo al nacleo familiar del
paciente, y con ésta se busca que los familiares y cuidadores adquieran un
conocimiento amplio de la enfermedad que redunde en un mejor cuidado. Se
realizan aqui asesorias con el nucleo familiar en la sede de la asociacion e incluso
a nivel domiciliario, lo mismo que se propende por la vinculacion de familiares y
cuidadores a diferentes procesos de formacion y capacitacion. El siguiente relato

ilustra este proposito de trabajo con los familiares:

“Entonces convocamos no solamente a los enfermos de Parkinson, sino a las
familias, a los cuidadores, a los amigos. Quién lo creyera: el Parkinson no es un
problema de los afectados, de los que tenemos la enfermedad, es un problema que
se proyecta a la familia, al entorno social de cada uno de nosotros, entonces los
invitamos siempre a que nos acompafien en esas charlas para que entiendan la
problematica” EMM7

La cuarta estrategia para la calidad de vida es la realizacion de actividades
fisicas y recreativas. Respecto a la actividad fisica (gimnasia, estiramientos
musculares, yoga), su promocién y realizacion se lleva a cabo con el apoyo de
diferentes entidades publicas y privadas de la ciudad que suministran instructores
y algunos escenarios, y la misma se propone como alternativa parar contrarrestar
algunas de las expresiones fisicas de enfermedades degenerativas como el
Parkinson, la Esclerosis Mdltiple o la Artritis Reumatoide. Como complemento, en
algunas asociaciones también se realizan actividades recreativas como talleres de

pintura y otras manualidades.

Nota de campo??

Un instructor del instituto de deporte y recreacion de la ciudad llega para la
realizacion con todos los asistentes de gimnasia y baile. Los motiva para la actividad
diciéndoles que deben hacer ejercicio para que no se queden ‘tiesos”. La
participacion de los asistentes es bastante animada.

El soporte grupal se configura como quinta estrategia para la calidad de vida, y

con el mismo se busca brindar apoyo a los integrantes ante situaciones como

40 Nota tomada por el investigador en el lugar de reunién (parroquia) de una de las asociaciones mientras
esperaba para la realizacién de una entrevista.
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recaidas en la enfermedad y trastornos emocionales producto de la misma. Por
ejemplo, desde una asociacion se manifestaba que sus integrantes son personas
que con motivo de las limitaciones fisicas impuestas por la enfermedad
experimentan episodios recurrentes de tristeza y depresion, mientras que desde
otra asociacion conformada en torno al trastorno bipolar, uno de sus integrantes
manifestaba que las recaidas en la fase depresiva de la enfermedad son
recurrentes y que en estas situaciones el acompafiamiento y motivacion colectiva

juegan un papel vital en la recuperaciéon y mantenimiento de las personas.

El desarrollo de las anteriores estrategias evidencia el importante trabajo que en
torno a la calidad de vida de sus integrantes desarrollan las asociaciones
participantes. Pese a que estas son estrategias transversales a todas las
asociaciones, una mayor o menor oferta cuantitativa y cualitativa de las mismas,
guarda relacién con aspectos como las relaciones establecidas, los convenios y la

capacidad organizacional con que cuenta cada asociacion.

Por ultimo, es importante recordar la importancia otorgada por muchas de las
asociaciones a la tarea de sensibilizacion social frente a las enfermedades en las
que trabajan. Tal y como se mencionaba anteriormente, con dicha labor se
pretende que muchos otros pacientes, asi como comunidad en general, puedan
acceder a informacion de importancia. Bajo este propoésito, algunas de las
estrategias desarrolladas son la realizaciéon de foros y simposios con caracter
amplio, participacién en programas radiales y de televisién, asi como disposicion

de informacidén de facil consulta en sitios web.

Mediante el desarrollo de estas tareas, las asociaciones participantes realizan
entonces aportes importantes para el mejoramiento de la calidad de vida de
muchas personas en la ciudad. Tal y como plantean sus integrantes, ante la
inoperancia estatal y de la sociedad en general frente a muchas enfermedades, el
acompafnamiento y las actividades desarrolladas por la asociacion constituyen, en

muchos casos, el Unico soporte social con que cuentan sus integrantes, en
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especial, aquellos que enfrentan las condiciones socio-econdOmicas mas
complejas. De alli que emerja una demanda de reconocimiento social y estatal a la
labor realizada por las asociaciones, la cual como se vera a continuacion, es
acompafnada de una demanda por el reconocimiento de los pacientes como seres

humanos con valor.

6.1.2 Lalucha por el reconocimiento.

La lucha por el reconocimiento es también una de las practicas de ciudadania
mas importantes para las asociaciones participantes. Tal y como se deduce de los
relatos de sus integrantes, esta lucha se estructura a partir de la necesidad de ser
reconocidos a nivel social como seres humanos que pese a la enfermedad poseen
un valor intrinseco, e igualmente de la necesidad de ser reconocidos también
como sujetos con criterio y capacidad para tomar decisiones sobre su propia vida.

La lucha por ser reconocidos como seres humanos con valor, surge entonces
como demanda ante el marginamiento sufrido en diferentes esferas de la vida
producto de la enfermedad. Por ejemplo, a nivel productivo, se describio el caso
de muchos pacientes que con motivo de su enfermedad han sido rechazados para
ocupar diferentes empleos, mientras que en otros casos las recurrentes
complicaciones han generado la pérdida del trabajo o han llevado a pensiones por
invalidez a edades tempranas, generando en todos los casos rupturas sociales
importantes para los afectados.

Cabe aclarar sin embargo, que una pensién adecuada no es una situaciéon
comun entre los pacientes cronicos, bien por las dificultades establecidas por los
fondos de pensiones para que las personas con alguna incapacidad obtengan la
misma, o bien porque se trata de casos en los que las personas no han tenido una
vida laboral constante y no han logrado realizar las cotizaciones suficientes. Asi,
en muchas de estas situaciones, es el nucleo familiar del paciente el que debe
sustentar las necesidades del mismo. La falta del empleo conlleva entonces no
sblo la pérdida de ingresos economicos para la persona sino que constituye

ademas la pérdida de una importante fuente de socializacion.
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De otra parte, a nivel familiar también pueden presentarse dificultades, pues
algunos entrevistados manifiestan que ellos o sus compafieros de asociacion
frecuentemente se sienten incomprendidos frente a su enfermedad y las
manifestaciones de la misma. En este sentido, describen intolerancia de parte de
su nudcleo familiar, lo mismo que exclusién paulatina de diferentes aspectos de la
vida cotidiana tales como la toma de decisiones y el compartir de ciertos espacios
sociales. Esta situacion de aislamiento o ruptura familiar es descrita por un

participante:

“Es que yo lo digo por mi situacién personal, cuando a uno le dicen, a un familiar o a
uno mismo que uno tiene una enfermedad, que sabe uno que algunas personas las
llaman catastréficas, porque es que econdmicamente arruinan cualquier bolsillo,
familiarmente es dificil manejarlas porque uno no cuenta con la educacién. Uno no
puede sobreproteger al paciente, pero tampoco lo puede dejar solo, entonces
cuando eso sucede, /la persona se siente muy sola” EMM10

Ante las situaciones anteriormente descritas, la asociacion se constituye
entonces en el espacio por excelencia para que los pacientes, a través del
intercambio de experiencias, habilidades y expectativas, avancen en su
autoreconocimiento y autolegitimacioén. Pero ademas, la asociacion se configura
como el espacio desde el cual se proyecta esta necesidad de ser reconocidos a
nivel social como seres humanos con valor y dignidad. En tal medida, las
asociaciones realizan diferentes actividades con las que pretenden llamar la
atencién de la sociedad sobre sus logros, posibilidades y dificultades como
colectivos de pacientes. Se destacan entre éstas las visitas a colegios y empresas,
las celebraciones del dia mundial de la enfermedad en la que se trabaja, y charlas
y simposios sobre la misma. Los siguientes relatos dan cuenta de esta lucha por el

reconocimiento desarrollada desde las asociaciones:

“La fundacién le da importancia a este tipo de eventos, primero, porque son temas
pertinentes para las personas con la enfermedad, y en segundo lugar para dar a
conocer la enfermedad, fomentar la conciencia social y el reconocimiento estatal
hacia una atencion integral para la poblacién afectada” EMM12
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“Entonces que se reconozca la enfermedad, que no nos vean como la enfermedad
de los viejitos y nos van arrinconando, nos van excluyendo hasta de las
conversaciones, nos van excluyendo hasta de las actividades; entonces lo que
nosotros buscamos es eso, incorporar la sociedad a nuestra problematica, que no
nos miren sesgadamente” EMM13

Por ultimo, tal y como se sefialaba al inicio de este apartado, la lucha por el
reconocimiento desarrollada desde las asociaciones se vincula también con la
autonomia, es decir, con la posibilidad de que los pacientes sean reconocidos
como personas que pueden tomar sus propias decisiones, incluidas aquellas
concernientes a su estado de salud. En tal sentido, se plantea la necesidad de un
mayor reconocimiento, en primera instancia, por parte de los profesionales de la
salud, y en segundo lugar, por parte de las autoridades de salud encargadas de la

operacion del sistema de salud y de la definicién de politicas publicas.

6.1.3 La defensa del derecho a la salud.

La defensa de los derechos, en especial, del derecho a la salud ocupa un lugar
destacado como practica de ciudadania de las asociaciones. Para ésta, las
asociaciones articulan una serie de estrategias que incluyen el uso de recursos
legales, recursos no legales, y procesos de capacitacion en derechos. Estas

estrategias son revisadas a continuacion.

6.1.3.1 Los recursos legales utilizados por las asociaciones.

La vulneracion del derecho a la salud en el sistema de salud colombiano se
concreta, entre otros, en multiples barreras de acceso a los servicios para los
usuarios del mismo. Frente a dichas barreras de acceso, se encontré que las
asociaciones participantes utilizan principalmente tres recursos juridicos o legales:

el derecho de peticion, la accion de tutela y el incidente de desacato.

El derecho de peticion es un mecanismo mediante el cual cualquier ciudadano

puede realizar diferentes consultas o solicitudes ante entidades gubernamentales
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0 ante particulares que desemperfien funciones publicas. Este es, por tanto, un
recurso que las asociaciones emplean para realizar diversas consultas y
solicitudes ante los aseguradores en salud y entidades gubernamentales como

alcaldia, secretaria municipal de salud, y seccional de salud de Antioquia.

Por su parte, la accion de tutela es, tal vez, el recurso legal mas utilizado por las
asociaciones. Este hecho se debe a que la tutela es el mecanismo de mas facil
acceso con que cuentan los ciudadanos para la proteccion de sus derechos
fundamentales asi como a su notable efectividad*'. La misma se interpone ante un
juez de la republica que examina la vulneracion de derechos argumentada por el
afectado, y a partir de esto, falla en su favor o en contra®?. En el caso de un fallo
favorable, el juez emite una orden judicial que el particular o entidad responsable
de la vulneracién debe acatar en un plazo de diez dias habiles. En el caso de
entidades como las EPS, estos fallos se concretan en ordenes tendientes a la
realizacion de procedimientos y consultas médicas, asi como al suministro de
tratamientos, medicamentos y examenes. Sin embargo, este fallo también puede

ser impugnado por las EPS ante un juez de segunda instancia.

Por ultimo, las asociaciones utilizan el incidente de desacato como recurso legal
complementario que también se interpone ante un juez cuando las EPS se niegan
a cumplir con el fallo proferido en la tutela. El uso de estos tres instrumentos es

expresado en el relato de una entrevistada:

“(...) entonces nosotros ademas de esa parte de la educacién, manejamos;
estamos colocando tutelas, derechos de peticidn, incidentes de desacato.....”.
EMM3

“1 No obstante, son diversos los autores que plantean una pérdida de dicha efectividad de la accién de tutela
en salud en los ultimos afos, entre otros, porque ha perdido su cardcter de instrumento excepcional para la
defensa del derecho a la salud, lo que ha traido consigo ademds asuntos como usos inadecuados, congestion
de la rama judicial, y desconocimiento de la sentencias proferidas por parte de los aseguradores en salud e
instituciones de gobierno.

42 Es importante destacar que durante los ultimos afios se ha documentado en el pais una significativa
tendencia garantista por parte de los jueces respecto al derecho a la salud.
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No obstante, como se vera enseguida, para que los integrantes de las
diferentes asociaciones, y en algunos casos, personas externas a las asociaciones
puedan acceder al uso de estos recursos, las asociaciones han debido desarrollar
diferentes estrategias organizativas. Igualmente, producto de dicho uso han
experimentado diversos logros y dificultades.

6.1.3.2 Estrategias organizativas para el uso de los recursos legales.

El uso de los recursos legales para la defensa del derecho a la salud, ha
demandado para las asociaciones el desarrollo de diferentes estrategias
organizativas. Estas estrategias son: contratacion de un profesional o grupo de
profesionales en derecho para el manejo de los recursos legales, remision de
caso(s) hacia otra asociacion, e instauracion por parte de los mismos integrantes
de la asociacion. Asi, la implementacion de una u otra, es un asunto que guarda
estrecha relacion con la capacidad logistica y econdmica de cada asociacion en

particular.

El manejo por parte de profesionales de los recursos legales, tiene lugar en
aguellas asociaciones que poseen mayor capacidad logistica y econémica. En
estos casos, un profesional o grupo de profesionales vinculados formalmente con
la asociacion, se hacen cargo de las necesidades que en materia de
acompafiamiento legal pueda tener cualquier integrante de la asociacién. Esto
implica el analisis del caso, redaccidén del recurso a utilizar, instrucciones a la
persona para su radicacion, y posterior a ello, seguimiento al fallo y a la respuesta
asumida por la entidad demandada; es decir, un acompafamiento juridico integral
a quien presenta la necesidad. Igualmente hay casos en que profesionales amigos

de las asociaciones realizan esta labor de manera voluntaria.

En segundo lugar, la remisién del caso hacia otra asociacion, tiene lugar en

aguellas asociaciones que presentan mayores limitaciones de recursos y que no
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cuentan por tanto con su propio abogado. En tal sentido, esta situacion puede ser
vista como parte de relaciones y alianzas entre asociaciones, y por medio de las
cuales, aquellas que cuentan con mayor capacidad apoyan a las que la tienen en
menor medida. Los siguientes relatos ilustran el caso de dos asociaciones
diferentes que han establecido relaciones con una tercera para la atencion de las

necesidades legales de sus integrantes:

Entrevistador: ¢ustedes como asociacion, en algdn momento han acudido a algun
tipo de acciones legales para garantizar derecho de sus afiliados o de ustedes
mismos, a acciones legales? “Ah bueno, nosotros directamente no, no hemos tenido
ninguna de esas, pero a través de xxxxxxxxx que es una fundacién, tenemos con
ellos un convenio para que los pacientes resuelvan toda esa parte juridica con ellos”
EHM1

“...) como hay muchas personas que tienen esa capacidad, que tienen esa
formacion, que tienen ese &animo, pues entonces uno hace alianzas y en este
momento cuando nosotros como asociacion, llega alguien necesitado de que le
reclamen por sus derechos a un medicamento, 0 a una consulta, 0 a un examen, o a
una atencién, a lo que sea, le decimos: “vaya por favor a xxxxxxx, la pagina es
XXXXXXXXX. Entonces nosotros vamos, les decimos que vayan, que ellos son una
fundacién sin animo de lucro que tramita esa parte, o sea, todo lo que es asunto
legal va con ellos” EMM12

Finalmente, la instauracion y seguimiento de los recursos legales por parte de
integrantes de la asociacion, es una estrategia novedosa y creativa implementada
también por aquellas asociaciones que tienen mayores limitaciones de recursos.
Estos son casos en que algunos integrantes de la asociacién que han adquirido
conocimiento y experiencia a través de sus propias vivencias, de procesos de
capacitacién, e incluso, a partir del estudio de procesos legales exitosos ponen a
disposicion de sus compafieros sus habilidades. La apropiacién en el manejo de
estos recursos puede ser apreciada en los siguientes relatos, los cuales

corresponden a dos integrantes distintos de una misma asociacion:

“(...) para hacer esas cosas no se necesita ser abogado, si en algdn momento hay
algo que se nos sale de las manos, no tenemos conocimiento de algo, pues
entonces llamamos a alguien que nos pueda orientar, pero vuelvo y le digo hasta el
momento todas las tutelas se hacen aqui y la gente las lleva al juzgado” EMM4
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“Entonces cuando alguien manifiesta "me negaron el medicamento, me negaron un
examen", entonces nosotros le decimos...., pues viene aca, nos trae todos sus
documentos y con base en eso ya tenemos una experiencia de como se pone una
tutela, entonces nosotros le ponemos la tutela, se la hacemos 100% y la persona va
y la presenta, le pedimos el favor de que nos cuente el resultado y a partir del
momento que se le coloca la tutela, se le estd llamando: ¢cdémo le fue, ya fue al
juzgado, cual fue el resultado?, y luego, ¢le estdn dando los medicamentos?,
entonces si en un momento determinado la persona manifiesta "que si, que al
principio si, pero que ya no", ah, bueno, incidente de desacato. Entonces hay que
hacerle un seguimiento. Ya la gente tiene muy claro que si yo necesito algo y no me
lo estan dando y la EPS me esta vulnerando los derechos, aqui los vamos a
orientar”. EMM6

Nota diario de campo*3

La secretaria de la asociacion le explica a una mujer que parece es la primera vez
que visita la asociacién, que ellos como asociacidn tienen experiencia en la
colocacion de tutelas integrales y que le pueden ayudar a ella a colocarla para que
le den todo lo que necesita. La mujer cuenta todas las dificultades que ha pasado en
el sistema de salud.

Las anteriores circunstancias son el reflejo entonces de la enorme recursividad
desarrollada por los pacientes, y en general, por los usuarios del sistema de salud
colombiano para sortear por la via legal las adversidades impuestas por el mismo.
Pero ademas hacen evidente un importante sentido de solidaridad entre
integrantes de asociacion, tendiente a la resolucion de necesidades comunes, en

este caso, legales.

6.1.3.3 Logros y dificultades en el uso de los recursos legales.

El uso de recursos legales para la defensa del derecho a la salud, les ha
representado importantes aprendizajes y logros a los integrantes de las
asociaciones. Como logro general se describié la satisfaccion que produce el
hecho de que las personas logren superar, a través del uso de los mismos, los
obstaculos impuestos por las entidades de salud y resolver necesidades en
muchos casos vitales. Como logros conexos se describieron también el

aprendizaje de aspectos conceptuales y juridicos relacionados con el derecho a la

43 Nota tomada por el investigador mientras esperaba ser atendido para una entrevista en la sede de una
asociacion.

167



salud y otros derechos, el conocimiento de diferentes aspectos operativos del

sistema de salud y la normatividad que soporta su funcionamiento.

De otra parte, y en paralelo al éxito obtenido en el uso de los recursos legales,
se refirid también como la mayor dificultad, el frecuente incumplimiento por parte
de aseguradores y prestadores de servicios de los fallos proferidos, pues en la
practica los aseguradores impugnan el fallo, lo cumplen parcialmente, o lo
incumplen definitivamente. Tal situacion provoca que en muchas ocasiones las
necesidades de los pacientes queden sin resolverse de manera efectiva, y que se

presenten deterioros en el estado de salud, e incluso en algunos casos, la muerte.

6.1.3.4 Otros recursos no legales empleados en la defensa del derecho a

la salud.

Adicionalmente al uso de los recursos legales, las asociaciones han
desarrollado un conjunto de recursos no legales para la defensa del derecho a la
salud. Algunos de estos son: comunicaciones dirigidas a EPS e IPS, comunicacién
con entidades de control del Estado, participaciébn en espacios de veeduria

ciudadana, y procesos de capacitacion.

El primer tipo de comunicaciones se concretan principalmente en llamadas
telefénicas y comunicaciones via e-mail con diferentes dependencias de EPS e
IPS (oficinas de auditoria y de servicio al cliente) y su propdsito es mdiltiple. En
primer lugar tienen un propdésito conciliatorio, pues a través de éstas se intenta
concertar con aseguradores y prestadores de servicios la resolucién oportuna de
diferentes dificultades que enfrentan los pacientes para el acceso a los servicios.
De hecho, tal y como se afirma en el siguiente fragmento de entrevista, con su
implementacion se busca evitar que la situacidn se complejice, y que se deba

proceder al uso de recursos legales por parte de las asociaciones:

“(...) entonces las aseguradoras deben garantizar esas prestaciones, y garantizarlas
mediante la autorizacién a una institucion y para eso esta las IPS que son las
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prestadoras. Ahora, si ellas no tienen la oportunidad de la atencion pues obviamente
nosotros tenemos el servicio de la asesoria juridica legal, donde primero
procuramos que todo se resuelva a través de una llamada, un correo electrénico y
en caso tal de que no, pues obviamente recurrimos a la accioén de tutela” EMM5

Mediante estas comunicaciones también se busca agilizar la autorizacion de
ciertos servicios para los pacientes, y hacer consultas sobre el estado en que se
encuentran otras solicitudes de servicios. Por ultimo, estas comunicaciones
cumplen con el propdsito de hacer explicitas quejas frente a diferentes aspectos
de los servicios. El uso de este tipo de recursos, y la efectividad alcanzada con
los mismos, se valoran entonces como logros importantes por parte de las
asociaciones que los implementan. Incluso, en uno de los casos se describia
como el solo hecho de realizar una llamada a ciertos aseguradores significaba la
resolucién inmediata de muchas dificultades, lo que se consideraba indicativo del

grado de reconocimiento logrado por la asociacion en la ciudad.

En cuanto a las comunicaciones dirigidas a entidades de control del Estado,
éstas se llevan a cabo también mediante radicacion de comunicaciones escritas,
llamadas telefénicas, y correos electrénicos, y se dirigen a entidades como
Personeria, Defensoria del Pueblo, y Procuraduria para presentar diferentes tipos

de quejas y denuncias.

De igual forma, los integrantes de algunas asociaciones manifestaron ser
integrantes de espacios de veeduria y control ciudadano en los que realizan
diferentes tipos de denuncias y generan propuestas para el mejoramiento de la

prestacion de los servicios en escenarios concretos.

Finalmente, gran parte de las asociaciones atribuyeron una importancia
significativa a los procesos de capacitacion en derechos, pues consideran que sus
integrantes y sus familiares deben conocer aspectos béasicos sobre los mismos
que les permitan también defenderlos por su cuenta. En tal sentido, se trabajan
temas como derechos consagrados por la Constitucion y la Ley, mecanismos

legales para la defensa de los mismos, contenidos de los planes de beneficios en
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salud, y aspectos de funcionamiento del sistema de salud. En muchas de estas
capacitaciones se cuenta ademas con el concurso de expertos en seguridad

social:

“(...) y a nosotros nos apoyan cuando hacemos charlas, porque ellos tienen un
experto en seguridad social que nos ha servido en muchas oportunidades como
conferencista, porque se conoce los derechos de los pacientes al derecho y al
revés, entonces €l viene y dicta unas charlas muy provechosas donde le explica a
las gentes cuales de las respuestas de las EPS no son ciertas y qué apoya la Ley”
EMM7

Nota diario de campo**

Pese a que los asistentes prestaron atencion al primer conferencista que traté sobre
las manifestaciones clinicas de diferentes enfermedades, hubo un énfasis y muchas
mas preguntas de los asistentes al segundo conferencista el cual dio una charla
sobre derechos de los pacientes en el sistema de salud. La gente hizo muchas
preguntas y conté muchos ejemplos de cosas que les han pasado, lo que demuestra
el interés que genera el conocimiento y defensa de los derechos.

De igual forma, algunas asociaciones disponen en sus sitios web informacién
clave sobre derechos, convocan a cursos y eventos de interés, y resuelven dudas

y necesidades de las personas mediante consulta virtual.

6.1.4 Participacion en politicas publicas.

La participacion en politicas publicas es también una practica desarrollada por
las asociaciones participantes. Aunque en términos del total de asociaciones
participantes la misma no ocupa un lugar destacado, en aquellos casos en que
tiene lugar se constituye en un objetivo estratégico. La priorizacion o no de esta
participacion, puede ser explicada también por aspectos como la densidad
organizativa, el interés especifico en determinadas iniciativas de politica, y la
vision o plataforma politica de la asociacion. En los casos en que se refirid esta

practica, se encontr6 entonces una vinculacion con politicas publicas

44 Nota tomada durante la asistencia del investigador a simposio sobre enfermedades reumdticas al que fue
invitado por una asociacién participante.

170



principalmente de tipo nacional, lo mismo que un caso de participacion en una

politica local.

En el escenario de las politicas nacionales, un primer caso de participacion tuvo
lugar durante el proceso de discusién y aprobacion de la Ley 1392 de 2010% que
confiere reconocimiento social y gubernamental a las enfermedades huérfanas.
Valga anotar que éste fue un proceso de larga data que segun lo descrito, implico
varios afios de esfuerzo por parte de diversas asociaciones del pais para
posicionar este tema en la agenda publica, y obtener finalmente su reglamentacion
en la mencionada Ley. Posterior a esto, las asociaciones han seguido
acompafando la actualizacion del listado nacional de enfermedades huérfanas o
“raras” con el fin de asegurar mayor cobertura y atencion en salud a la poblacién
que las padece, entre otros, mediante la resolucién 0430 de 20134. El siguiente

testimonio da cuenta de dicha experiencia:

“Yo pienso que si ha habido un cambio, pienso que hemos martillado
suficientemente el tema, es diferente la posicion del gobierno ahora cuando por
ejemplo dice que efectivamente para ciertas enfermedades, como las enfermedades
huérfanas debe haber un mecanismo de reaseguro y un mecanismo de riesgo
compartido, lo que quiere decir es que ya tiene claro que eso hay que hacerlo, lo
que si nos inquieta es como va a ser el proceso dentro de la Ley ordinaria (...)
entonces esa cuestion...lo que queremos es que el gobierno asegure, en este caso
en la Ley ordinaria, ojala un mecanismo claro diferenciado, porque no sabemos si la
reglamentacion de la Ley 1392... si eso con la Ley ordinaria se nos dificulte” EMB2

Igualmente una revisidén a los sitios web de las dos asociaciones participantes
gue trabajan en enfermedades raras, permitié constatar la presencia de andlisis
disefiados para los pacientes acerca de las implicaciones positivas de la Ley 1392
de 2010.

4 Ley 1392 de 2010: “Por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas como de especial
interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la proteccion social por parte del Estado colombiano a
la poblacion que padece de enfermedades huérfanas y sus cuidadores”. Igualmente en el Articulo 2 de la Ley
1438 de 2011, se definieron las enfermedades huérfanas como aquellas cronicamente debilitantes, graves,
gue amenazan la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 personas.

46 Tal y como se expresa en el Articulo 2 de esta resolucién, el Ministerio de Salud y Proteccidn Social debe
actualizar la lista de enfermedades huérfanas cada dos afios, en cumplimiento del Articulo 2 de la Ley 1392
de 2010.
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Un segundo caso de participacion en politicas nacionales, es el relacionado con
la discusion y aprobacion del ya mencionado Decreto 1782 de 2014 para la
evaluacion y registro de medicamentos biolégicos en el pais, participacién que
resulté bastante controvertida por parte de otros actores. Sin embargo, para
entender el por qué de dicha situacion se deben retomar varios elementos

presentados en el capitulo cuatro.

En primer lugar es necesario recordar que los medicamentos biol6gicos son
aguellos que se producen a partir organismos Vivos, sus células o sus partes, y
gue tienen, por tanto, una elevada importancia en el tratamiento de enfermedades
de tipo congénito, autoinmunes, y de diferentes tipos de céancer. Un segundo
elemento a retomar es que muchos de estos medicamentos han sido producidos y
comercializados en el pais de manera monopdlica por parte de multinacionales
farmacéuticas, es decir, sin presencia de medicamentos competidores, lo que les
ha permitido a éstas fijar precios supremamente altos tanto en el canal

institucional como en el canal particular de comercializacion.

Y el tercer elemento a tener presente es que precisamente este precio elevado,
la liberacién de precios acontecida entre 2004 y 2010 y falta de control a los
recobros, llevaron a que durante 2010 el valor por concepto de recobros en el
sistema de salud ascendiera a 2.3 billones de pesos, correspondiendo el 88% de
este valor a medicamentos y a que dentro de este Ultimo porcentaje, el 60%
correspondiera a medicamentos bioldgicos. Igualmente para 2011 se presentaron
cifras muy similares (Amariles, Restrepo, & Rossi, 2012).

En resumen, se puede decir entonces, que los medicamentos biolégicos son
medicamentos con alta demanda en el pais para el tratamiento de diferentes
enfermedades, y que por cuenta de su elevado costo via monopolio que ostentan
algunas farmaceéuticas, han representado un multimillonario gasto para el sistema

de salud durante los ultimos afnos.
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Bajo este panorama, el Ministerio de Salud se dio a la tarea de promover
durante cerca de cuatro afios un Decreto que permitiera una mayor competencia y
disponibilidad de medicamentos biologicos en el pais, con el fin de que se
presentaran reducciones en los precios y bajaran asi las cifras de gasto

institucional y particular®’.

Se dio inicio de esta forma a rondas de discusion nacional sobre este Decreto
con actores tan diversos como el INVIMA, el Instituto Nacional de Salud (INS), los
laboratorios farmacéuticos multinacionales y locales, las sociedades médicas y
cientificas, y otros actores de la sociedad civil como las asociaciones de pacientes,
asociaciones de usuarios y ONGs. A nivel técnico, gran parte de la discusion
sobre este Decreto se centr6 en si deberia abrirse la posibilidad de contar en el
pais con medicamentos biosimilares, es decir, medicamentos que cumplen con
exigencias de calidad, eficacia y seguridad cuando se les compara con un
biolégico original de referencia, pero que resultan mas asequibles por la via de la
competencia (biolégicos genéricos). Parte de la discusion se establecié también
en torno a cudles serian los mecanismos para asegurar la disponibilidad de estos

biosimilares.

Tal debate, ademas del trasfondo econémico que le daba sustento, se configurd
entonces en torno a si los biosimilares resultan seguros y eficaces para los
pacientes, lo que llevé a que los actores participantes se agruparan en torno al
apoyo o rechazo de la denominada “ruta abreviada” con la cual se agilizan los

tramites para la produccioén y registro de biosimilares*®.

47 \er: “Biotecnoldgicos, un negocio de US $1.000 millones. La guerra por los medicamentos biotecnoldgicos en
Colombia”, El Espectador, 12 de Febrero de 2012. Archivo digital: http://www.elespectador.com/noticias/temadeldia/guerra-los-
medicamentos-biotecnologicos-colombia-articulo-326234

48 E| Decreto en cuestidn establece tres “rutas” para la presentaciéon de la informacién por parte del
fabricante de un medicamento que desee obtener el registro sanitario. Como se puede leer en la pagina de
la Presidencia de la Republica La ruta del expediente completo exige la realizacién y presentacién de todas
las pruebas pre-clinicas y clinicas (lo que toma varios afios de estudios) para demostrar que un medicamento
nuevo es seguro y eficaz. Por su parte, la ruta de la comparabilidad es para medicamentos que no son
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Entre los actores que se mostraron a favor de la aprobacion de la ruta
abreviada, se encontraban el Ministerio de Salud, algunas facultades de quimica
farmacéutica, los laboratorios nacionales, y diferentes ONG nacionales e
internacionales relacionadas con la tematica del acceso a medicamentos. Por otra
parte, los actores que se postularon en contra de la misma fueron los laboratorios
multinacionales, las sociedades cientificas, y las asociaciones de pacientes.
Finalmente, después de largos debates y presiones de todo tipo, la ruta abreviada
fue incluida en el Decreto aprobado en Septiembre de 2014, y el mismo es
considerado por el gobierno uno de los pasos mas acertados en la via de contar
en el pais con una mayor oferta de medicamentos biolégicos y a precios mas

asequibles.

Ahora bien, la negativa de las asociaciones de pacientes frente a la inclusion de
la ruta abreviada en este Decreto, se sustentd sobre la base de sus
preocupaciones sobre la seguridad y eficacia de los medicamentos biosimilares
producidos y registrados a través de la misma, pues como se explicd
anteriormente, estos son medicamentos a los que no se les exige realizacion de
pruebas clinicas y pre-clinicas para la obtencion de registro sanitario. Esta postura
de las asociaciones es recogida en el relato de una lider de asociacion que
particip6 de dicha discusién:

“(...) entonces, la cuestion es que independiente como le dije Vyo...,
independientemente a mi no me interesa..., yo en este momento, yo no estoy

nuevos, pero que todavia no son suficientemente conocidos, por lo cual se exigen estudios pre-clinicos y
clinicos comparativos con el medicamento que en su momento fue nuevo o innovador. Dada la
incertidumbre sobre el comportamiento de la sustancia activa, debe probarse que el mismo funciona en el
cuerpo igual que lo hace el medicamento nuevo. Y por ultimo, la ruta abreviada es para copias de
medicamentos muy conocidos (varios afios de existencia) y de los cuales se conocen muy bien sus
propiedades fisico-quimicas. Al conocer con exactitud el comportamiento del ingrediente farmacéutico
activo, es posible concluir que una copia (biosimilar) funcionara de manera igual, y por tanto, no se exigen
en este caso la repeticidn de todos los experimentos pre-clinicos y clinicos, agilizando asi su entrada en el
mercado. Mas informacion puede ser consultada en el link:
http://wp.presidencia.gov.co/Noticias/2014/Septiembre/Paginas/20140918 03-Decreto-de-
biotecnologicos-acceso-a-medicamentos-seguros-eficaces-y-de-buena-calidad.aspx
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defendiendo un producto, una marca, un laboratorio, yo estoy defendiendo la calidad
de los productos biolégicos, biotecnoldgicos; ¢a mi qué me interesa? que el
biotecnoldgico llamese A, llamase B, lldamese Z, cdmo se llame, dé la garantia de la
calidad del medicamento y que eso me genere, que no me afecte mi calidad de vida
de sobrevivir, el que sea; ¢para eso qué se necesita?, que se realicen todas la
pruebas de bioseguridad, biodisponibilidad, efectividad, eficacia” EMM4

Sin embargo, otros actores participantes de esta discusion cuestionaron tal
negativa de las asociaciones argumentando que el motivo principal de la misma no
era su preocupacion por la seguridad de los biosimilares sino la defensa de los
intereses de los laboratorios farmacéuticos multinacionales, los cuales con este
Decreto perderian exclusividad de fabricacion. Asi lo plantea un entrevistado

externo a las asociaciones:

“Si, en este momento, los pacientes, unas organizaciones, no todas, viven de lo que
les paga el laboratorio farmacéutico. Luego ellos salen en publico a amparar el
discurso que les sirve a quien les paga. Eso es evidente. Entonces resulta que “es la
voz de los pacientes”, que “es la voz de las personas” que se oponen, pero
realmente detras de ellos es una méascara, esos pacientes son una mascara de la
industria, que esta siendo paga por la industria, que le estan pagando a ellos lo que
estan necesitando, los refrigerios, las reuniones que estdn haciendo con los
pacientes, que les estan llevando a los congresos internacionales igual que los
médicos. Luego, si son personas que tienen la conciencia 100% comprada y a favor
de un discurso, que es el discurso de “no a los biosimilares” EEB3

Dejando de lado lo concerniente a este Decreto, otras politicas del plano
nacional en cuya discusioén se vincularon las asociaciones participantes, también
desde una postura de rechazo, fueron los Decretos de Emergencia Social en
Salud del afio 2010, la Ley 1438 de 2011, y la Ley estatutaria en salud de 2014.
Para las asociaciones, todas estas iniciativas legislativas atentaban contra el
derecho a la salud de los pacientes. No obstante, hubo matices entre asociaciones
respecto al rechazo de las dos ultimas leyes, pues las mismas favorecian los

intereses de los pacientes con enfermedades raras.

Igualmente algunas asociaciones participantes se vincularon a la formulacion
del Plan Nacional de respuesta ante el VIH y el SIDA 2008-2011 coordinado por
ONUSIDA y el Ministerio de Proteccion Social, y el cual contd ademas con el

concurso de numerosas entidades de gobierno, y el Plan para el Control del
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Céncer en Colombia 2012-2021, también con diversa participacion de entidades
gubernamentales, sociedades cientificas y asociaciones de pacientes del todo el

pais.

Por dltimo, a nivel de politicas locales, se encontrd la participacién de una
asociacion en la formulacién del Plan de Movilidad para Medellin 2014-2020,
escenario al que se accedio con el fin de exponer las necesidades y limitaciones
que para el desplazamiento en la ciudad sufren personas con diferentes
discapacidades fisicas.

6.2 Problematizacion sobre algunas de las practicas de ciudadania de las

asociaciones participantes.

Dado que de todas las practicas de ciudadania desarrolladas por las
asociaciones participantes, aquellas que son objeto de mayor polémica en el
ambito local y nacional son la defensa del derecho a la salud y la participacion en
politicas publicas, en este apartado se propone una problematizacién de las
mismas a partir de la mirada complementaria de otros actores en salud. Con dicha
problematizacion no se pretende plantear posturas concluyentes, pero si dar
cuenta de un escenario socio-sanitario complejo que se caracteriza por las

presencia de multiples actores con diferentes expectativas e intereses.

6.2.1 Sobre la defensa del derecho a la salud.

La problematizacién sobre la defensa del derecho a la salud que se hace en
este apartado, se centra especificamente en el uso de los recursos legales para la
obtencion de medicamentos. Como se ha expuesto, el uso de recursos legales
como la accion de tutela y el incidente de desacato se ha convertido, con el paso
de los afios, en la herramienta casi exclusiva con que cuentan los colombianos
para la defensa del componente de servicios del derecho a la salud en un modelo

de impronta neoliberal. Sin embargo, tal uso (en especial de la accion de tutela) ha

176



planteado también algunas dificultades, que en nuestro caso de interés se

relacionan con el acceso a medicamentos.

La primera se refiere al hecho de que al ser la accién de tutela un instrumento
individual para la defensa del derecho a la salud, se configuran inequidades en su
uso. Es decir, algunos datos y cifras sobre la accion en tutela, permiten constatar
gue aquellas personas que tienen mas informacioén y capital cultural hacen un
mayor uso de ésta, en este caso, para la obtencion de medicamentos. En tal
sentido, es preciso recordar como segun los estudios de la Defensoria del Pueblo
y la Personeria de Medellin, el porcentaje de tutelas interpuestas desde el régimen
contributivo supera siempre el porcentaje de las interpuestas desde el régimen
subsidiado, y como el documento CONPES 155 de Politica Farmacéutica
Nacional, da cuenta de que el gasto per capita del régimen contributivo aumentd
en cerca del 45% entre los afios 2006 y 2010, principalmente por la via de
prestaciones No POS (es decir solicitadas mediante accién de tutela o comité

técnico cientifico), en especial, de medicamentos.

Asi, en una muestra de 105 medicamentos recobrados por 13 EPS, 38 de ellos
representaban para el periodo analizado el 80% del valor total recobrado,
concentrandose dicho recobro en medicamentos para enfermedades como el
cancer, la artritis reumatoide, trastornos psiquiatricos, y manejo de trasplantes,
mientras que a la vez persisten problemas de acceso a terapias eficientes para
enfermedades de alta prevalencia que afectan, en especial, a poblaciones de

bajos recursos (Departamento Nacional de Planeacion, 2012).

Ahora bien, segun la opinion de algunos expertos en temas de medicamentos,
este problema de inequidad en el acceso por la via de la tutela, guarda relacién
con la segunda dificultad que se pretende plantear, cual es el uso inducido o

influenciado de dicho recurso por parte de ciertos laboratorios farmaceuticos.
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Como se ha venido sugiriendo desde inicios de este trabajo, existe en el pais, y
puntualmente en el campo de los medicamentos, gran controversia en torno al
papel que los laboratorios farmacéuticos multinacionales juegan respecto al uso
de la tutela en salud por parte de los ciudadanos, es decir, frente a como a través
de diferentes estrategias dichos laboratorios inducen la utilizacién de la accion de
tutela para la solicitud de medicamentos No POS que favorecen directamente sus

ventas.

En el caso de las asociaciones de pacientes este debate ha sido mas agudo,
pues el mismo se ha propuesto en el marco de las relaciones existentes entre
éstas y los laboratorios farmaceéuticos. Asi, para algunos expertos aqui
consultados, en aquellos casos en que tiene lugar el apoyo de los laboratorios
farmacéuticos a las asociaciones de pacientes, éste se ha establecido a partir de
la exigencia para que las segundas instauren acciones de tutela en las que
solicitan medicamentos de fabricacion exclusiva de los primeros, lo que segun los

mismos expertos, plantea varias disyuntivas.

La primera es de tipo ético, pues pondria en cuestion la independencia desde la
cual actian ciertas asociaciones en relacion con el acceso a medicamentos para
sus integrantes al privilegiar un determinado producto sobre otros cuya eficacia
terapéutica es similar (por ejemplo algunos medicamentos incluidos en el POS).
La segunda disyuntiva es de tipo econdmico, pues el elevado precio impuesto por
las farmacéuticas sobre muchos de estos medicamentos generaria inequidades de
distribucién en el gasto en salud en favor de ciertos sectores de la poblacién. Y la
tercera disyuntiva es de tipo farmaco-epidemiolégico, pues la induccién de
necesidades en los pacientes por parte de las farmacéuticas en torno a
medicamentos que no en todos los casos representan mejores alternativas
terapéuticas, estaria desdibujando el concepto de medicamentos esenciales
(aquellos seguros, eficaces, costo-efectivos, y acordes a las necesidades

epidemioldgicas de la poblacién) impulsado por organismos como la OMS.
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La existencia de estas situaciones asi como su nivel de impacto en el acceso a
medicamentos, son pues objeto de amplio debate en el pais desde diversos
sectores e introduce importantes reflexiones sobre las relaciones establecidas por
parte de la IF, no sélo con asociaciones de pacientes y pacientes individuales sino
con otros actores del sistema tales como médicos (a los cuales se les ofrecen
prebendas por prescripcion de medicamentos especificos), aseguradores en

salud, instituciones prestadoras de servicios y autoridades sanitarias #°.

Respecto a las asociaciones aqui participantes, las anteriores situaciones no
pueden proponerse como concluyentes. Sin embargo, dichas asociaciones al igual
gue todas las existentes en el pais deberian empezar a considerar que éste es un
debate sanitario de proporciones mayores en el cual ellas se encuentran
directamente implicadas. Esto les plantea importantes retos en términos de hacer
visible un manejo adecuado de los recursos legales para la defensa del derecho a

la salud.

6.2.2 Sobre la participacion en politicas publicas.

Respecto a la participacion de las asociaciones en politicas publicas, dos han
sido los escenarios més problematicos, ambos relacionados con politicas sobre
medicamentos. El primero, el suscitado durante la discusién y aprobacion del
documento CONPES 155 de 2012 sobre politica farmacéutica nacional, y el
segundo durante la discusion del también ya mencionado Decreto 1782 sobre
medicamentos biologicos. Respecto a ambos escenarios, el elemento comun que
ha sido planteado por diferentes actores institucionales y no institucionales, es que
la participacibn de las asociaciones fue influenciada por los laboratorios
farmacéuticos multinacionales que eventualmente serian afectados con las

diferentes medidas regulatorias alli propuestas.

49 En la actualidad el Ministerio de Salud lidera un proyecto de Decreto tendiente a que tanto laboratorios
farmacéuticos como otros productores de tecnologia en salud deban hacer publicos los aportes vy
donaciones que realizan a profesionales de la salud, asociaciones y grupos de la sociedad civil, y particulares.
Con el mismo se busca que las relaciones entre dichos actores se establezcan sobre la base de la
transparencia y el dominio publico.
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En el caso del documento CONPES 155 de 2012, esta afectacion se daria a
través de la implementacion de las diferentes areas estratégicas de la politica
como son la generacion de informacion confiable, oportuna y publica sobre
precios, uso y calidad de medicamentos; la construccion de una institucionalidad
eficaz, eficiente y coherente; el fortalecimiento de la rectoria y la vigilancia; y la
adecuacion de la oferta de medicamentos a las necesidades de salud nacionales y
regionales. Ademas, en este mismo escenario ya empezaba a discutirse la
posibilidad de contar con medicamentos biosimilares en el pais. Asi, frente a la
complejidad conceptual inherente a muchos de estos temas, los laboratorios
multinacionales habrian cooptado la opinién y participacién de las asociaciones de
pacientes mediante la generacion de confusion y temores en las mismas asi como

a traves del ofrecimiento de prebendas y apoyos.

Posterior a la aprobaciéon del CONPES 155, vino entonces la discusion del
Decreto 1782 sobre medicamentos biol6gicos. Aqui nuevamente se planted la
injerencia de los laboratorios multinacionales sobre las asociaciones de pacientes,
en este caso para que rechazaran la denominada ruta abreviada que permite la
fabricacion y registro de biosimilares. Al igual que en el escenario anterior, los
medios usados por la IF para ganar el apoyo de las asociaciones fueron una serie
de argumentos parcializados sobre los supuestos riesgos de los medicamentos

biosimilares y el ofrecimiento de algunas prebendas.

Plantean algunos entrevistados, que mediante estas estrategias la IF ha
“sincronizado” el accionar de las asociaciones de pacientes con sus intereses. No
obstante, en la medida que estos vinculos de colaboracion no son claramente
evidentes, muchas de las posturas expuestas por las asociaciones en escenarios
de politica publica son presentadas como reivindicaciones 0 preocupaciones
propias, es decir, como posturas de los pacientes mismos. En los dos casos
analizados, las posturas asumidas por las asociaciones condujeron entonces a

enfrentamientos con otros participantes y al final de los cuales, las primeras se
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mantuvieron firmes en el argumento de que su participacidbn en escenarios de

politica publica no responde a ningun tipo de interés que no sea el propio.

Con respecto a las asociaciones parte de este estudio, solamente una de ellas
participd en la discusion del Decreto 1782 manifestandose en contra de la ruta
abreviada, y por tanto, en contra de los medicamentos biosimilares (este relato
puede ser visto en la pagina 165). Al igual que en muchos otros casos, el
argumento desde el cual se asume dicha postura es el de la preocupacién sobre la
seguridad de estos medicamentos.

Los ejemplos sobre participacion en politicas publicas que acaban de
exponerse, ilustran entonces la complejidad de un campo en el que los intereses
de multiples actores, incluidas las asociaciones mismas, coexisten de manera mas
o menos conflictiva, y en el cual por momentos se hace dificil establecer donde
empiezan, donde se cruzan y donde se diferencian los de unos u otros. En este
contexto, algunas asociaciones de pacientes son sefaladas de representar en los

escenarios de discusién publica no sus intereses sino los de la IF.

Sin embargo, sin desconocer la complejidad de algunas de las situaciones
presentadas, consideramos que hacer generalizaciones que no dejen lugar a
ciertos margenes de maniobra, independencia o legitimidad para las asociaciones
puede resultar inadecuado. En primer lugar, porque tal como se propuso en
capitulos anteriores, las relaciones entre IF y asociaciones se pueden dar en un
rango de posibilidades que se configura entre los extremos de la maxima
autonomia y la maxima cooptacion. Asi, las relaciones entre IF y asociaciones

configuran una realidad compuesta por multiples tonos y matices.

Y en segundo lugar, porque parece inadecuado despojar a las asociaciones de
la posibilidad de contar con intereses y preocupaciones propios, por ejemplo, en
términos del bienestar de los pacientes (Kent, 2007). En otras palabras: resulta

inadecuado anular “automaticamente” o sin ciertas consideraciones la capacidad
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de reflexividad de las asociaciones para plantearse sus propias expectativas, o
para desarrollar elementos de criticidad que les permitan valorar los términos en

gue transcurren sus relaciones con la IF.

Las asociaciones de pacientes al igual que muchos otros actores seguiran pues
participando de diferentes espacios de politica publica, muchos de ellos
relacionados con medicamentos. Estos siempre seran oportunidades para exponer
sus puntos de vista y expectativas. No obstante, las complejas situaciones que
rodean su participacion les depara la responsabilidad ética de legitimarse como
actores independientes cuyo objetivo principal es el bienestar de los pacientes a

los que representan.

6.3 Conclusiones.

Como practicas de ciudadania se propuso entender en este capitulo aquellas
practicas mediante las cuales las asociaciones de pacientes construyen diferentes
tipos de ciudadania. En este orden de ideas, las practicas de ciudadania aqui
documentadas fueron el trabajo colectivo por la calidad de vida, la lucha por el
reconocimiento, la defensa del derecho a la salud, y la participacién en politicas
publicas. El trabajo por la calidad de vida emerge como alternativa de las
asociaciones ante la falta de respuesta y solidaridad social frente a las
enfermedades padecidas asi como frente a la respuesta inadecuada del sistema
de salud impuesta por su l6gica econdmica. Con este trabajo por la calidad de vida
las asociaciones pretenden ademas que se beneficien otros pacientes y la

comunidad en general.

Frente a la lucha por el reconocimiento, ésta se estructura a partir del
aislamiento y ruptura que a nivel familiar y social se produce como producto de la
enfermedad. En tal sentido, la lucha por el reconocimiento se instituye en torno al
propésito de los pacientes de ser reconocidos como sujetos con un valor

intrinseco pese a la enfermedad, y ademas para ser reconocidos como sujetos
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con criterio para decidir sobre su propia vida. De otra parte, frente a la defensa del
derecho a la salud, las asociaciones utilizan una amplia variedad de recursos
legales y no legales, lo que les ha representado importantes logros y aprendizajes.
Sin embargo, dentro de dicha defensa, el uso de la accién de tutela para la
obtencion de medicamentos ha sido objeto de cuestionamientos por diferentes
actores que plantean un uso “inducido” de la misma por parte de laboratorios

farmacéuticos.

Finalmente, se encontrd la participacion de algunas asociaciones en politicas
publicas, sobretodo, de orden nacional. En este contexto, han sido objeto de
cuestionamientos por parte de otros actores, la participacion que las asociaciones
desarrollaron durante la discusion del documento CONPES 155 de 2012 sobre
politica farmacéutica nacional y su participacion en el Decreto 1782 sobre
evaluacion y registro de medicamentos biolégicos. En ambos casos, las
asociaciones participantes fueron sefialadas de promover intereses y propuestas
que antes que responder a sus intereses como pacientes respondian a los
intereses de los laboratorios multinacionales. Esto como contraprestacion al apoyo
econdmico y logistico recibido por parte de éstos. De esta forma, tanto el uso de la
accion de tutela para la obtencion de medicamentos como la participaciéon en
politicas publicas suponen importantes retos para las asociaciones en aras de
legitimarse como actores independientes cuyo objetivo fundamental es el

bienestar de sus integrantes antes que cualquier tipo de interés externo.
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CAPITULO VII. LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES COMO COLECTIVOS
PARA LA CONFORMACION DE SUBJETIVIDADES POLITICAS.

La conformacién de subjetividades politicas como categoria integrante del
enfoque de la ciudadania desde abajo ya habia sido propuesta en el capitulo
tedrico de esta investigacion. Alli se planted igualmente que tales procesos de
conformacion de subjetividades tienen lugar, no soOlo desde la “politica
institucionalizada” sino también desde diferentes espacios sociales no
institucionales donde actores con “menos poder” trazan su propia agenda social,
construyen y comparten comprensiones sobre lo politico, e interpelan y desafian la
institucionalidad dominante (Tabares, 2011; M. C. Martinez & Cubides, 2012).

Con base en dichos planteamientos, en este capitulo se propone entonces que
las asociaciones de pacientes constituyen escenarios para la conformacion y
remodelacion de subjetividades politicas. Esto en la medida que con su ingreso a
las asociaciones, tanto pacientes como familiares empiezan a trabajar de manera
conjunta en diferentes estrategias para el bienestar colectivo, en el
establecimiento de relaciones con diferentes actores, y en la construccion de
diferentes nociones y conceptos. No obstante, la influencia que la IF ejerce sobre
algunas asociaciones de pacientes introduce también ciertos niveles de
cooptacion politica, lo que hace que la conformaciéon de subjetividades politicas

tenga lugar en medio de tensiones y contradicciones.

Hechas las anteriores precisiones, el propésito de este capitulo es presentar el
proceso de conformacion y remodelacion de subjetividades politicas que tiene
lugar en las asociaciones de pacientes participantes. Para ello, en primer lugar, se
propone la aparicién de la enfermedad como dinamizador inicial de subjetividades
politicas, y por tanto, como dinamizador de la conformacion y fortalecimiento de
las asociaciones de pacientes. Enseguida, en el segundo apartado del capitulo,
son presentados los procesos de subjetividad politica que tienen lugar en las

asociaciones, entendiendo éstos como construcciéon e intercambio de elementos
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para el accionar politico entre integrantes. Dentro de este mismo apartado se
presenta también una problematizacion sobre las concepciones y accionar de
algunas asociaciones respecto a los medicamentos y la forma en que éstos
favorecen los intereses de la IF. En el tercer apartado son presentados también
como parte de las subjetividades politicas construidas, los logros, dificultades y
expectativas que los integrantes de las asociaciones plantean frente a su ejercicio

asociativo. Como cuarto apartado del capitulo se proponen algunas conclusiones.

7.1 Laenfermedad y la configuracién de subjetividades politicas.

Enfermar puede ser una de las experiencias mas angustiantes que
experimenta el ser humano. “La enfermedad representa limitacién, produce
ruptura de la vida cotidiana y comporta cambios existenciales que generan
sufrimiento, siendo la enfermedad crénica la que ocasiona mayores trastornos”
(Rodriguez, 2013). En el caso de muchas de las enfermedades que han sido
mencionadas en este trabajo, quienes las padecen experimentan importantes
cambios y rupturas en su vida, lo que genera en ocasiones que el proceso de
enfermedad en todas sus expresiones sea afrontado de manera individual o
aislada. Sin embargo, en otras ocasiones, la enfermedad mas que limitante social
o0 biologico puede constituirse en motivo de articulacién y movilizacién social tal y
como lo demuestran las experiencias de varios de los participantes en esta

investigacion.

Segun sus relatos, los momentos iniciales de diagnostico y tratamiento
resultaron bastante desconcertantes y abrumadores. Fueron experimentados una
mezcla de sentimientos de impotencia, frustracion, rabia e incomprension, lo que
conlleva importantes implicaciones a nivel de las esferas familiar e individual. Sin
embargo, vino posteriormente un re-dimensionamiento o re-lectura de su situacion
y con la misma, una visualizacion de nuevas formas de “estar en el mundo” desde
la enfermedad, es decir, de intentar llevar la vida en medio de las nuevas

condiciones impuestas por la enfermedad, una “vista en positivo” de la
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enfermedad como ellos mismos lo denominan. Asi, en medio de este momento de
re-significacion de la condicion propia, uno de los elementos que de manera
transversal emergio en estos casos fue la pregunta por la situacidon de otras
personas que enfrentan una situacion de enfermedad similar y qué se puede hacer

para mejorar sus condiciones de vida y las condiciones propias de vida.

Esta situacién en gran medida como producto de la identificacion de dificultades
comunes tales como limitaciones de acceso a los servicios y vulneracién de
derechos. Los siguientes relatos de los integrantes de dos asociaciones diferentes

ilustran esta situacion:

“.Qué vi yo cuando fui paciente? que el médico tenia muy poco tiempo para
resolver las dudas de uno como paciente, entonces aqui hacemos una orientacion
desde la parte psicoldgica, la parte nutricional, la parte de enfermeria oncolégica, y
pues yo pertenecia al régimen contributivo, pero desafortunadamente, a lo largo de
los afios, me di cuenta de que mi situacién era privilegiada respecto a la mayoria de
situaciones que vivia la poblacién en Colombia” EMB1

“(...) y empiezo mi tratamiento en el San Vicente de Paul. En esa época (...) los
sisbenizados® eran atendidos en el Hospital San Vicente, y muchos de ellos, venian
de otros municipios, tenian que dejar sus...., su residencia, sus familias, todo, y
empiezo yo también a colaborarle a esta gente, era un drama muy grande (...)
entonces empecé como a ayudarle a los pacientes y no sélo desde la parte juridica,
sino también desde lo emocional, si bien a mi la enfermedad me habia progresado,
estaba en un nivel donde ya habia sobrepasado como esa fase inicial de
diagnéstico inicial, ya era una progresion, pero la enfermedad estaba bajo control,
entonces yo empiezo también a ayudar” EMM6

Adicionalmente a las dificultades frente a los servicios, otras situaciones de tipo
familiar y social fueron también problematizadas en estos momentos de
resignificacion, y frente a las mismas se sentia también que se debia hacer algo.

Asi lo ilustra el siguiente relato:

“Entonces yo me daba cuenta que la gente tenia problemas en la casa, se sentian
solos, que nunca les preguntaban como estaban” EMMG6

50 Con el término “sisbenizados” la entrevistada designa a las personas que hacen parte del régimen
subsidiado en salud, quienes habitualmente son poblacion urbana y rural pobre.
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La percepcion frente a estas dificultades compartidas llevd entonces a los
protagonistas de los anteriores relatos a iniciar la busqueda de un “quehacer” que
les permitiera contribuir tanto con su bienestar personal como con el de sus
similares. En ambos casos, el resultado de estas iniciativas fue la creacion de
asociaciones de pacientes para trabajar en pro de las necesidades y de la calidad
de vida de éstos. Nuevamente, los dos relatos de los protagonistas ilustran esta

situacion:

“Bueno, yo como fundadora principal llamé una serie de personas y constituimos la
fundacion en 2010. Actualmente somos un equipo de trabajo de trece personas (...)”
EMB1

“...) y empieza en ese proceso de busqueda tocar, a contarle a personas que era lo
gue deseaba hacer, el por qué, en ese proceso empiezo a conocer mucha gente y
fue asi como se empez6 a dar origen a lo que es la fundacion. Muchas personas,
amigos, pacientes se fueron vinculando y asi fue que surgié la fundacion.
Inicialmente pues yo era la de todo, o sea, la secretaria, la de apoyo emocional,
todo. La fundacion en los primeros afios coge mucha fuerza, los 2 a 3 primeros afios
logramos un posicionamiento, un reconocimiento muy grande” EMMG6

Ahora bien, en esta investigacion también fue posible documentar casos en que
fueron los familiares de pacientes, quienes a raiz de la enfermedad vy dificultades
experimentadas por éstos, decidieron vincularse al trabajo de una asociacion
como alternativa o aporte a la calidad de vida de su familiar y de otros pacientes
con su misma condicién. En esta situacion los familiares ya no se mantienen como
simples espectadores del desenvolvimiento de la enfermedad o del quehacer de la
asociacion a la cual acude su familiar, sino que pasan a convertirse en parte
organica de la misma asociaciéon. Los testimonios de dos participantes ilustran

este hecho:

“Yo no tengo nada que ver, no soy paciente reumatico, no tengo mucha relacién
con las enfermedades reumaticas ni nada; tengo un hijo que tiene en la actualidad
20 afios, padece Lupus, y él fue invitado a pertenecer a la Fundacion y fue por ese
lado como yo empecé a participar de las actividades, y hace unos meses hubo
cambio de junta, y me invitaron para presidir la fundacién y yo acepté con mucho
gusto porque he visto la importancia de la fundacion, y he visto que se puede
trabajar, hay muchas cosas que se pueden hacer, que por eso yo me involucré”
EMM14
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“Yo llegué a la asociacion porque a mi esposo le diagnosticaron hace mas o
menos 15 afos la esclerosis multiple. Mi esposo médico, muy dificil que aceptara
pues la enfermedad, no queria que nadie supiera, entonces yo era la que iba a las
reuniones de la asociacion” GF2

La conformacion de asociaciones por iniciativa propia, o el vinculo posterior con
las mismas bien sea como paciente o familiar constituye pues una expresion
visible de lo que conceptualmente hemos denominado en este trabajo como
subjetividad politica. Con este planteamiento no se pretende evidentemente
generar una mirada reducida de una categoria tan amplia. Sin embargo,
consideramos que la fundacién o vinculacion a un ejercicio corporativo como es el
representado por las asociaciones de pacientes, constituye una expresion
significativa del dinamismo que las personas pueden experimentar a nivel de su
dimension politica, y por lo tanto, de la postura y el accionar que las mismas

asumen frente a determinadas circunstancias.

En otras palabras: cuando segun el planteamiento de Arendt (1993) pacientes y
familiares pasan de ser espectadores a protagonistas de la vida social y por lo
tanto de su propio destino; es decir, deciden pasar del anonimato y la espera
pasiva a tomar parte activa junto con otros en la resolucion de sus principales
necesidades, en la defensa de sus derechos, y en el mejoramiento de su calidad
de vida, podemos sin duda hablar de subjetividad politica. En este caso el
resultado concreto de la movilizacion politica es la integracion a una asociacion de

pacientes pero sin duda podrian ser muchos otros.

Llegado este punto, resulta entonces importante retomar el argumento
anteriormente expuesto segun el cual, la enfermedad personal o de un familiar
actia como dinamizador inicial de los ejercicios asociativos; o en otros términos:
el argumento de la enfermedad como dinamizador inicial de subjetividades
politicas en los integrantes de las asociaciones. Consideramos que este es un
argumento potente que permite hacer nuevas lecturas sobre la enfermedad, pues

permite pasar de leerla exclusivamente como fenbmeno incapacitante a nivel fisico
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y social, a acontecimiento cultural, social, y en ultimas politico. Como se ha
documentado en otros estudios, es la enfermedad la que permite en muchos
casos tejer encuentros, identidades, necesidades y expectativas comunes entre

pacientes (Epstein, 2008).

Tal es el caso también de las asociaciones aqui participantes, y como se vera
enseguida, las subjetividades politicas movilizadas inicialmente por la enfermedad
se remodelan en medio del intercambio entre integrantes y adquieren expresiones

diversas.

7.2 Inter-subjetividades politicas en las asociaciones de pacientes: el

compartir y el aprendizaje en medio de la enfermedad.

Planteados los nexos entre enfermedad y subjetividad politica, queremos
acercarnos ahora a una compresion de la Ultima como proceso colectivo antes que
individual. Es decir, si bien la subjetividad, tal y como ha sido aqui presentada, se
refiere a dotacion de sentido y accionar por parte de individuos concretos, la

misma no seria posible sin el intercambio constante entre éstos.

De este modo, proponemos con Abadia y Oviedo (2008) que mas que aludir a
subjetividades resulta oportuno hablar de inter-subjetividades en las asociaciones
de pacientes, comprendiendo éstas como el intercambio y asimilacion constante
de elementos para el accionar politico. En tal sentido, se encontr6 que como parte
de la conformacién y remodelacion de sus subjetividades politicas, los integrantes
de las asociaciones comparten entre si: estrategias de relacion y negociacién con
otros actores, puntos de vista y expectativas frente al Estado, y estrategias de
afrontamiento y manejo de la enfermedad. Valga anotar que en este punto de
estrategias sobre manejo de la enfermedad se dedicara un espacio a analizar

algunas construcciones subjetivas sobre los medicamentos.
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7.2.1 Las estrategias de relacion y negociacion con otros actores.

Varios de los entrevistados en este trabajo manifestaron que con su ingreso a
las asociaciones, han desarrollado aprendizajes que les han servido para
relacionarse con actores tan diversos como funcionarios gubernamentales,
personal de instituciones de salud, investigadores y académicos. Asi, segun sus
propias palabras, con su ingreso a las asociaciones han logrado re-dimensionar
los términos en que se dan sus relaciones con los demds, en especial, con
aquellos actores con los que deben interactuar de manera mas frecuente con

motivo de su enfermedad.

De este modo, frente a la relacion establecida con funcionarios
gubernamentales, los entrevistados plantean que hacer parte de las asociaciones
les ha permitido un nivel de interlocucion desde el cual se sienten en capacidad de
indagar motivos de decisiones asi como de hacer diferentes peticiones y
demandas, situaciones que con anterioridad tal vez no hubiesen logrado. Incluso
en este nivel se plantea como un logro la exigencia por el respeto y el
cumplimiento de los acuerdos establecidos. El siguiente testimonio ilustra uno de

estos casos:

“...) hasta que un dia ese funcionario de la alcaldia nos atendié y nos dijo que no
tenia casi tiempo, y entonces nosotros le dijimos: ah no sefor!!!l, que llevdbamos
mucho rato esperando para hablar con él y que no nos iba a sacar asi por un
volado” EMM2

Igualmente, el proceso de conocimiento y acercamiento a las instituciones
gubernamentales, les ha permitido a los integrantes de las asociaciones formular
criticas frente al desarrollo de sus funciones. Asi se hace evidente en el siguiente
testimonio en el que una entrevistada plantea la inoperancia de una entidad de

control del sistema de salud:
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Asi nos pas6 con Emdisalud que era muy demorada y con Caprecom que era
superdemorado® (...) se les tenia acciones de tutela e incidentes de desacato, y no
funcionaba porque igual, lamentablemente, les falta, calzones, pantalones, a los
entes de control, 0 sea la Supersalud no tiene sino nombre porque de control no
tiene absolutamente nada, y vigilancia menos; ni vigilancia ni control hacen, porque
el hecho, te lo digo porgque por experiencia propia cuando estuvimos con Emdisalud
y Caprecom, nosotros colocdbamos las quejas ante la Supersalud fuera por correo,
via correo electrénico o fuera por teléfono (...) entonces llamabamos y deciamos
gue eran las quejas reiterativas y lo Unico que nos decian es: “no es que el caso ya
se paso (...) ya se trasladoé el caso a la EPS” (...) y yo le digo: “oye, pero qué estan
esperando ustedes para actuar?” EMM15

No obstante, como manifiestan también los entrevistados, las relaciones con
funcionarios o entidades estatales no siempre se dan desde el conflicto sino
también desde la negociacion y el logro de acuerdos. Por tanto, en algunos casos
se describio el logro de acuerdos frente a diferentes solicitudes o puntos de vista,

y en otros casos, se logro incluso el desarrollo de jornadas de salud conjuntas.

De otra parte, frente al tipo de relaciones establecidas con personal de
instituciones de salud, los entrevistados dan cuenta también de un mayor
empoderamiento que les permite indagar y cuestionar las decisiones médicas,
exigir un trato respetuoso y establecer un didlogo horizontal con los profesionales.

Este hecho se asume también como un aprendizaje colectivo:

“Entonces de una u ofra forma la gente va haciendo escuela, y eso hace que las
personas sean mas exigentes con sus médicos; entonces aprenden, aprendemos
las unas de las otras” EMM5

Por ultimo, frente a las relaciones con personal de instituciones de salud, otro
testimonio ilustra la posicion asumida por una entrevistada ante el empleado de
una entidad de salud que se negaba a entregarle sus medicamentos, segun el

parecer de la misma entrevistada, con base en argumentos falsos.

“Entonces por ejemplo hemos aprendido cuales de las respuestas de las EPS no
son ciertas y qué apoya la Ley. Ayer a mi me dio risa porque, el mes pasado fui por
los medicamentos y no me los entregaron completos, me dijeron que volviera. Yo fui

51 La entrevistada se refiere a la demora en la autorizacién de servicios por parte de dos EPS del régimen
subsidiado.

191



dos veces y nunca los encontré, hasta cuando dejé de ir; para que voy a decir que
no; yo compreé la cajita y dije: "ya con esto me defiendo". Ayer volvi y me dijeron que
por yo no haber reclamado ese medicamento, yo ya habia perdido las entregas, que
la ley decia....., entonces yo le dije: "yo no sé si la Ley dice que por no haber
reclamado un medicamento yo pierda las entregas. Lo que yo si sé es que la Ley
dice que si yo vengo a reclamar el medicamento y no lo hay, en tres dias me lo
deben llevar a mi casa. Entonces, como ustedes no me lo llevaron a mi casa yo no
he perdido ninguna entrega, porque yo si lo reclamé, lo que pasa es que ustedes no
me lo entregaron, entonces la ley me dice que ustedes me lo tenian que haber
llevado a mi casa, entonces como ustedes no me lo llevaron a mi casa, la culpa es
de ustedes y no he perdido nada” EMM14

Finalmente, cabe agregar que el proceso de subjetivacion politica desarrollado en
las asociaciones les ha permitido también a sus integrantes un dialogo activo y
propositivo con académicos y cientificos que trabajan en el desarrollo de
tratamientos para sus enfermedades. Tal y como se menciond en los primeros
capitulos de este trabajo, la creciente tendencia internacional del “paciente activo”
que consideran que deben aportar en la solucion de las diferentes dificultades
inherentes a su enfermedad ha sido asumida plenamente desde algunas de las
asociaciones aqui participantes, y como producto de ello dichas asociaciones
trabajan en conjunto con diferentes grupos de investigacion del pais.

7.2.2 Laconstruccién de una vision frente al Estado.

Tres puntos de vista concretos se han construido desde las asociaciones frente
al Estado: El estado como incumplidor de sus obligaciones con los ciudadanos, el
Estado como ente que se vale del trabajo desarrollado por las asociaciones, y el

Estado como ente con el que se puede negociar.

Un primer punto de acuerdo entre participantes fue entonces el de considerar
gue el Estado incumple constantemente sus deberes con los ciudadanos y con
ellos como pacientes. Se plantea aqui que las leyes y la Constitucién le asignan al
Estado unas obligaciones que éste incumple constantemente vulnerando los
derechos de las personas. Como pacientes se consideran relegados por el
Estado, y en tal medida, con sus derechos frecuentemente desconocidos, motivo

por el que se hace un llamado para la garantia de los mismos. En un testimonio
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puede verse incluso una apelacion a la nocion de Estado Social de Derecho y las

obligaciones que para los gobiernos implica la misma.

“...) usted sabe que desde 1991 Colombia es un Estado Social de Derecho. Y qué
implica eso? Que el Estado es el principal responsable de los derechos de las
personas” EMM16

“Pero igual mird, a nivel colombiano nosotros vemos que hay muchisimas cosas por
hacer, que el Estado nos desprotege mucho, la Ley dice “se podran dar unos
recursos para los pacientes con enfermedades raras”, pero ese se podran es muy
amplio o que cuando quieran si, cuando quieran no”EMM11

Sin embargo valga decir que esta vision sobre el incumplimiento por parte del
Estado de sus obligaciones es a su vez complementada con lo que se considera la
otra cara del problema, esencialmente, el desconocimiento de los ciudadanos de
sus derechos y la inactividad que esto conlleva. Desde esta dptica se considera,
por ejemplo, que las asociaciones son una buena alternativa para que las

personas aprendan a conocer cuéles son sus derechos y a exigirlos.

De otra parte, desde el segundo punto de vista anunciado, se considera que el
Estado, o mas concretamente, ciertas entidades, han utilizado el trabajo
desarrollado por las asociaciones para mostrar resultados y para legitimar
decisiones tomadas de antemano. Es decir, algunos entrevistados plantean que

las asociaciones han sido utilizadas por el Estado para sus propios fines:

“La cuestion es que muchas veces, todas estas entidades mas que pensar en
ayudar y en ser resolutivas, quieren es rendir resultados, presentar resultados. Eso
es lo que hemos sentido (...) Hay muchos intereses particulares de todos lados,
cuando te digo de todos lados, es tanto los entes gubernamentales hablando de
defensorias, personerias, contralorias y todas estas ias, lo que ellos quieren es
generar resultados, para mostrar resultados no més, asi el pueblo se esté
muriendo, o fomar una foto y decir “si lo hicimos”; lo que pasé con la comisién de
regulacion en salud, la famosa CRES, patrticipaciéon ciudadana nunca la hubo ni la
ha habido (...), nos invitaban a una reunion para tomar la foto y decir: “tuvimos el
pueblo reunido” EMM4

Por altimo, en un sentido antagdnico a los dos anteriores, algunos participantes

consideran el Estado como una instancia con la que se pueden establecer
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procesos de negociacion politica y llegar a ciertos acuerdos posicionando asi
intereses y expectativas como pacientes. Esta labor es definida como “abogacia” y
la misma justifica o explica muchos de los ejercicios de participacion en politica

publica que han sido descritos en capitulos anteriores.

“Bueno, nosotros tenemos tres lineas claras, una es digamos..., una es la defensa
del derecho, o sea la abogacia, modificando las posiciones de los tomadores de
decisiones, y en eso trabajamos con el ministerio, con el congreso, o con el que
haya que hacer para que esa cuestion se dé” EMM3

7.2.3 Estrategias de afrontamiento y manejo de la enfermedad.

Como parte de la conformacion de subjetividades politicas, los integrantes de
las asociaciones comparten también estrategias para el afrontamiento de la
enfermedad, tanto desde los planos fisico y emocional como social. Tal y como lo
manifiestan los entrevistados, éste es un compartir de experiencias en torno a la
enfermedad, es decir, frente a sus expresiones fisicas y emocionales mas
palpables, pero también frente a diferentes alternativas terapéuticas, practicas
saludables, ejercicios y actividades que ayuden a sobrellevar la misma. Asi se

expresa en los siguientes relatos:

“...entonces empieza uno a hablarles desde el...., como desde mi actitud, mi
comportamiento, mi forma de pensar, mis cuidados con la alimentacién, con una
actividad fisica, uno les dice: “vea, uno se cansa, uno se siente mas cansado pero si
usted se tira a la cama, pues la toxicidad se le va a demorar mas, mientras que Si
usted camina, hace un minimo ejercicio, se alimenta bien y todo lo demas pues
obviamente el proceso va a ser mas llevadero”. Ahora, también es cierto que hay
dias que a uno no le provoca comer absolutamente nada, pero uno tiene que ser
consciente que si yo no como es aumentarle un problema a otro problema que ya
tengo, que me va a golpear mas, entonces es ensefiarles y uno les habla desde la
experiencia tanto personal como la experiencia grupal, desde los habitos de vida
saludable, desde lo que hemos aprendido” EMM6

“(...) también el apoyo, porque sabes una cosa, de todo esto lo que mas me ha
servido a mi, ha sido encontrar el apoyo, 0 sea, una persona que me escuche, y el
compartir la informacion de lo que tenemos. Ya cuando uno sabe lo que tiene y
como lo puede manejar pues sin necesidad, o sea, nosotros no podemos aconsejar
medicamentos, ni nada, eso lo hace es el médico, ¢cierto?, pero hay una serie de
cosas en la vida que uno puede ir manejando, de comportamientos de estados de
animo, de muchas cosas que uno le puede ayudar a los otros y eso es una, vea, le
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digo, eso es casi que el 50% de la mejoria en las personas, sentirse apoyados”.
EMM11

“Yo estoy procurando todo lo posible, lo mismo pasa, pensamos todos y en esa
medida se nos hace facil compartir las vivencias, las experiencias. Entonces no sélo
venir aqui a una terapia es que, de hecho ya estamos haciendo una terapia
psicologica grupal, nos estamos ayudando mutuamente y que si esto me pasa
dénde puedo consultar, donde puedo averiguar, y eso....” EMM10

Ahora bien, dentro de las estrategias para enfrentar la enfermedad, las
nociones y conceptos que se comparten en las asociaciones frente a los
medicamentos merecen un analisis particular. Como se habia descrito en el
capitulo cinco, desde la gran mayoria de éstas se ha construido un concepto de
acceso a medicamentos ligado principalmente a las nociones de disponibilidad y
oportunidad para la entrega en la institucion de salud en la que se consulta, una

mirada que ya habiamos planteado como reducida.

Sin embargo, llegado este punto interesa de manera particular problematizar la
nocion de “calidad de medicamentos” asumida desde las asociaciones, pues la
misma tiene importantes implicaciones para el tratamiento de la enfermedad. Para
ello debemos retomar también lo dicho en el capitulo cinco respecto a que las
asociaciones han construido una nocion de calidad en los medicamentos asociada
principalmente a los criterios de marca y precio. En otras palabras: para la gran
mayoria de los entrevistados los mejores medicamentos son aquellos que tienen
marca registrada (denominacién o nombre comercial) y que son producidos, por
tanto, por ciertos laboratorios. En tal medida, suele asociarse también la calidad

con un costo elevado.

De esta forma, tal y como lo plantean diferentes expertos, esta nocion de
calidad acuiiada por pacientes y por los consumidores en general es producto de
las estrategias desarrolladas por diferentes sectores de la IF para incrementar las
ventas de sus medicamentos especificos. Tales estrategias son principalmente
publicitarias, y los consumidores son expuestos a éstas de diferentes maneras

como son los medios masivos de comunicacion, el internet, y la publicidad en
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droguerias®.

En esta estrategia de comercializacion han tenido igualmente una
responsabilidad importante médicos y profesionales de la salud, quienes por sus
relaciones directas con los laboratorios, por conviccion profesional o por
desconocimiento, han ayudado a reforzar en sus pacientes el imaginario segun el
cual “calidad es igual a marca”. Nos encontramos asi ante un fenomeno de
amplias dimensiones culturales®®, y en medio del cual, las asociaciones de
pacientes aparecen como actores objeto de mdultiples intereses frente a los que
con frecuencia no poseen elementos suficientes para tomar decisiones
informadas. De esta forma, terminan en muchos casos legitimandose posturas

dominantes frente a los medicamentos®?.

En el caso de los pacientes aqui participantes, esta nocion de calidad asociada
a la marca o nombre comercial, y por tanto, al precio de los medicamentos, se
comparte y valida constantemente, lo que tiene importantes implicaciones no sélo
en términos de las decisiones que frente al tratamiento de la enfermedad se toman
sino también en términos de lo que se considera deberian ofrecer o garantizar la
sociedad, el Estado y el sistema de salud. En otros términos: la conviccion o

creencia de que los mejores medicamentos son los de marca llevara también a la

52 Algunos entrevistados plantearon que los visitadores o representantes de ciertos laboratorios también
visitan pacientes para promocionar el uso de ciertos medicamentos.

3 Anterior al debate sobre la eleccién de determinados medicamentos se encuentra otro de grandes
proporciones cual es el debate sobre la medicalizacién de la vida. Este ha sido dinamizado desde los afios
setenta a partir de las obras ya cldsicas de autores como Foucault e Ivan llich. En su obra Némesis médica, la
explotacion de la salud, llich (1975) concibe la medicalizacion como el proceso mediante el cual la medicina
institucionalizada se ha hecho presente en todas las dimensiones de la vida y la sociedad (una colonizacidn
médica) hasta el punto de convertirse paraddjicamente en una amenaza para la salud. Para el autor la
medicalizacion se caracteriza por el establecimiento de relaciones de dominio y de dependencia de la
sociedad hacia sistemas de salud sustentados en una creciente cantidad y diversidad de profesionales, lo
mismo que en gran cantidad de tecnologia y medicamentos. En un contexto mas reciente otro trabajo que
puede ser consultado es el de Gonzélez (2009) llamado “Medicalizacién, iatrogenia y ética de las relaciones
con la industria farmacéutica”.

54 Resulta importante aclarar que la contraparte del argumento ampliamente difundido por la IF sobre la
superioridad terapéutica de los medicamentos de marca es, por supuesto, proponer que los medicamentos
genéricos son de mala calidad.
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conviccion de que son éstos los que deben ser garantizados bajo cualquier
circunstancia, incluso mas alld de cualquier consideracion técnica o econdmica.
Esta conviccion sobre los medicamentos que deben ser solicitados al sistema

puede ser vista en el siguiente relato:

“Si, aca la ayuda gque nosotros les podemos dar con respecto e eso es asesorarlos
legalmente y muchas veces aconsejarlos, porque a muchas personas le dan una
receta, el mismo médico le advierte que eso no se lo van a dar porque no esta
dentro del POS entonces la guardan (...) entonces aconsejarlos de que hay
mecanismos para conseguir esos medicamentos” EHM14

Las diferentes nociones y compresiones sobre medicamentos, hacen pues
parte de los intercambios establecidos entre los integrantes de las asociaciones
como recursos para enfrentar la enfermedad, y por tanto, han sido consideradas
agui parte de su subjetividad politica. Sin embargo, hemos querido llamar la
atencién sobre las implicaciones que sobre las dindmicas de las asociaciones
tiene la nocién de calidad en medicamentos que las mismas han desarrollado, la
cual desde nuestra perspectiva, las hace mas propensas a diversas influencias e

intereses externos.

Asi las cosas, considerar las nociones sobre medicamentos y las demandas
legales derivadas como parte de las subjetividades politicas remite a una
comprension en la que tales subjetividades se conciben atravesadas por multiples
tensiones. Por una parte es claro que se pueden construir y compartir sentidos y
acciones que contribuyan al bienestar y la defensa de los derechos de los
pacientes, pero por la otra se pueden construir también sentidos que terminan
sirviendo a los intereses de la IF y otros actores. Esta seria pues una doble faceta

de las subjetividades politicas desarrolladas en las asociaciones de pacientes.

7.3 Logros, dificultades y expectativas: el balance de estar juntos como

pacientes.

Continuando con el tema de las construcciones intersubjetivas en las
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asociaciones de pacientes, en este apartado son revisados algunos de los logros,

dificultades y expectativas planteados por los integrantes de las mismas.

7.3.1 Los logros corporativos y personales.

Al preguntar a los entrevistados sobre cuales consideraban que eran los
principales logros obtenidos por sus asociaciones, éstos plantearon logros a nivel
corporativo pero también a nivel personal. A nivel corporativo se plantearon
principalmente tres tipos de logros. El primero, el reconocimiento obtenido por
algunas asociaciones, en especial, por aquellas que llevan un mayor tiempo de
funcionamiento. En tal sentido, se valoran de manera importante el reconocimiento
conferido por otras asociaciones de pacientes, por pacientes individuales, y por
sociedades cientificas. En algunos casos se plante6 que este reconocimiento
alcanza incluso niveles internacionales. Asi se puede apreciar en los siguientes

relatos:

“Logros hemos tenido muchos, uno de los mas grandes logros es el reconocimiento
que tenemos, no so6lo a nivel regional, sino también a nivel nacional y mundial.
hemato-oncoldgicas” EMM4

“(...) entonces nosotros, o sea, somos un grupo muy activo, la Fundacién es un
grupo muy activo en cuanto a pacientes, a diagnosticos, a seguimientos de sus
pacientes (...) entonces nosotros a nivel exterior nos ven muy bien” EMM9

“(...) es muy grato pues uno saber que la gente se acerca, se acerca con confianza
a contarle a uno todo lo que le esta pasando, que lo llaman, gque lo llaman de otras
partes a decirle: ¢ustedes como estan haciendo?, vean mi mama tiene esto, mi
mama hace, estd muy grave, en que nos colaboran?, que nos llaman de otros
departamentos” EMM15

El segundo logro valorado por las asociaciones, es el de poder integrarse como
actores colectivos en diferentes espacios y relacionarse con otros actores sociales

de diferente nivel.

“(...) adicionalmente valoramos la participacion en diferentes espacios; nosotros
participamos de varios movimientos por la salud, de varias veedurias de salud, de
movimientos, tanto de organizaciones, tanto nacional como departamental” EMM6
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“Ese esfuerzo ha hecho que tengamos trabajo en red, con organizaciones a nivel
nacional; nosotros somos miembros de la Mesa Nacional de Cancer, que es un
organismo constituido por representantes de organizaciones de pacientes a nivel
nacional, organizaciones de pacientes oncolégicos a nivel nacional; somos
miembros del OICA (Observatorio Interinstitucional de cancer en el adulto) del cual
hacemos parte apenas como cinco organizaciones a nivel nacional, una de
Bucaramanga, una de Santa Martha, una de Valledupar, y dos de Medellin y una de
Bogota, y eso es ademas con la ACHO que es la Asociacién Colombiana de
Hemato-oncologia y con la defensoria del pueblo de Bogota. A nivel mundial somos
miembros de la Alianza Latina de Organizaciones de Pacientes con enfermedades
hemato-oncolégicas” EMM4

Finalmente, como logro corporativo se plantea el haberse constituido en una
alternativa para los pacientes frente a su enfermedad, es decir, el representar un
conjunto de opciones a nivel de informacion y orientacion, apoyo colectivo y

defensa de derechos para los pacientes.

(...) una de las cosas que nosotros decimos es: si nosotros aca grabaramos el antes
y el después de que las personas llegan, cuando la persona cruza la puerta viene
“empanicada”, o sea, con una cara de terror, de miedo, de dolor, de angustia, de
tristeza, de derrota. Pero cuando se tiene un diadlogo con otra mujer que ya vivio el
proceso, que sabe gqué es una quimioterapia, qué es una cirugia, que viene y le
dice: si no es facil, no te podemos decir que es facil, que es para celebrarlo, no,
porque es un proceso que es dificil, pero igual salimos y se puede. Todo, muchas
cosas dependen de nosotros mismos. EMM5

“Pues tengo que decirlo muy romanticamente: aqui hay una cosa que es el
agradecimiento de la gente. Es cuando la gente llega destrozada, afectada por un
sistema que todo se lo niega, que todo son barreras y luego vuelven con la luz en
los ojos y un “Dios se los pague” EHM2

“...) entonces de una u otra forma vamos creando escuela y vamos aprendiendo y
eso nos da propiedad para hablarle a un paciente, de paciente a paciente, nunca
pueden decir que le hablamos como abogado, como médico, como psicélogo, le
hablamos de paciente a paciente, porque somos una fundacion de pacientes para
pacientes” EMM7

De otra parte, algunos entrevistados plantearon logros a nivel personal como
parte de su proceso de integracion a la asociacion. Estos se refieren por un lado a
la perseverancia y superacion frente a la enfermedad, y por otro, a aprendizajes

frente a la defensa de sus derechos.
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yo digo que para mi nada es imposible, todo es posible desde que uno le ponga las
ganas, que la enfermedad no es un impedimento para uno realizarse como persona,
como ser humano, y eso era lo que intentdbamos ensenarle a la gente” EMM1

“Imaginate: a mi me ha dado dos veces metéstasis pulmonar, dos veces, hay una
cuestion que también es valida (y yo creo que los médicos cada vez se convencen
mas de eso), y es que la actitud frente al tratamiento frente al proceso es muy
importante. Si tu crees que estas vencido, estds vencido, pero si tu crees que se
puede seguir, se sigue” EMM5

“Bueno si yo hubiera estado sola pues en esto, hubiera estado perdida, quien sabe
ya que estaria reducida, si no hubiera estado en la asociacion, el conocimiento que
he adquirido sobre todo lo que es el proceso de la enfermedad, lo que es el Sistema
de Salud que yo nunca me habia metido en esta cosa, el saber que la gente debe
reclamar sus derechos y que no los puede claudicar, es decir no los puede negociar
derecho a la salud no los puede negociar” EMM14

Hasta este punto entonces los principales logros corporativos y personales

expuestos por los entrevistados.

7.3.2 Las principales dificultades de las asociaciones.

Dos son las principales dificultades a las que se enfrentan las asociaciones de
pacientes segln sus integrantes. La primera, planteada de manera reiterativa
desde muchas de las asociaciones, se refiere a la falta de recursos econémicos
para su operacion. Si bien es cierto, en capitulos anteriores se expuso que las
asociaciones han adoptado diversas fuentes de financiamiento, para sus
integrantes los ingresos percibidos a traves de las mismas son reducidos y la
operacion desde la escasez es una constante. Asi pues, la falta de recursos es
considerada la principal causa de varias dificultades organizacionales como no
contar con una sede de trabajo fija 0 no contar con presupuesto para hacer algin
reconocimiento econdmico a las personas que trabajan para la asociacion, por

ejemplo, a nivel de junta directiva:

“¢Dificultades que hemos tenido?, pues el hecho de no tener un sede es una
dificultad grande porque nos ha tocado cerrar varios programas. Uno de los
programas que tuvimos que cerrar siendo benéfico para la poblacién fue el yoga
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porque el espacio donde lo haciamos era un espacio muy insalubre. Entonces en
lugar de generar beneficios a las pacientes, podriamos generarles mayores
problemas por las mismas condiciones insalubres del espacio” EMM8

“Entonces vea, yo pienso que las estructuras administrativas de cualquier negocio
se establecen a través de una junta directiva y de un estamento administrativo, y de
unas acciones que hay que ejecutar, entonces ¢qué ha pasado? la junta directiva es
todo, desde mi experiencia aca la junta directiva es todo. ¢Qué quiere decir todo?,
que no hay plata para pagar a una directora, qgue no hay plata para pagar un sitio
fisico como un gasto fijo” EMM14

“La mayor dificultad es...., aunque el dinero no lo es todo, se necesita dinero para
hacer cualquier cosa, se necesita asi uno tenga personal voluntario, vinculados,
pues necesitamos recursos para trabajar, entonces esa parte econdmica ha sido
una dificultad muy grande”. EMM4

En este punto cabe agregar que segun algunas opiniones externas a las
asociaciones, esta precariedad economica las hace precisamente mas vulnerables

a las influencias y ofertas de la IF.

Luego del componente econdémico, la otra dificultad descrita por varias
asociaciones es la falta de compromiso de sus mismos integrantes. Segun lo
expuesto, con frecuencia las personas llegan a las asociaciones en busca de
ayuda para sus diferentes problematicas, pero a la vez, con poco compromiso o
responsabilidad con la asociacibn misma. Este hecho es descrito como la
adopcién de una “mentalidad asistencialista” por parte de muchas personas en el

pais. Asi se evidencia en los siguientes relatos:

“(...) porque yo diria que a pesar de que el Estado benefactor no ha funcionado
agui, el Estado de bienestar no es un Estado propio de esta regién sino de Europa,
de todas maneras hay un Estado asistencialista, y ese Estado asistencialista,
digamos un poco mal dicho, pero de todas maneras para aventurar una palabra *ha
maleducado a la gente”, le ha cortado los brazos, las piernas...., entonces la gente
todo el tiempo quiere que le den y que le den y asi llegan aqui” EMM16

“Las dificultades es que las personas vienen, se preocupan mucho por lo que le
podemos ofrecer y luego la devoluciéon es muy poca” EMM9
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7.3.3 Las expectativas colectivas.

Las principales expectativas planteadas por los integrantes de las asociaciones se
refieren a la superacion de las dificultades que fueron sefialadas anteriormente. Por tanto,
la superacion de las dificultades econdmicas que permitan contar con una sede de trabajo
estable o asegurar algin reconocimiento econdmico a los integrantes mas comprometidos

de las asociaciones son puntos destacados dentro del campo de las expectativas:

“...) la propuesta es que podamos tener una sede, pues, una oficina donde
reunirnos y atender a la gente” EMM11

“Pero como te digo: si no hay plata, no se pueden hacer muchas cosas. Tenemos fe
de poder seguir con los programas y ahi vamos con fe de que algun dia tengamos
nuestra propia sede, la esperanza de que asi sea, y que Dios nos de la fortuna de
poder inaugurar esa sede, ése es mi suefio”. EMM5

“El objetivo de la organizacion yo creo que si seria que muchas mas personas
pudieran hacer una tarea para la asociacion y que pudiera representar un beneficio
econdémico (...)” EMB2

Otra expectativa importante para algunas asociaciones es la de crecer

corporativamente y asi ayudar a mas pacientes que requieran ayuda:

“Nos gustaria tener mas cobertura, que toda la gente tuviera opcién de venir,
pudiera venir aca asi no quepamos, asi quedemos unos sobre otros pero algo se
sacaria de cada persona que viniera aqui. Entonces seria una invitaciéon a la
comunidad en general, una proyeccion a la comunidad de Medellin, en este caso el
Valle de Aburrd o Antioquia; que tienen aqui una gente que esta reuniéndose cada
ocho dias a trabajar con todo el amor del mundo, con todo el compafierismo, con la
hermandad que causa un lazo como este; este nos une mucho, somos una familia
del Parkinson mas que enfermos de Parkinson” EMM7

Finalmente, se plantearon otras expectativas tales como la produccion de
material sobre la experiencia de las asociaciones en el manejo de la enfermedad,
y un mayor vinculo de las asociaciones con sociedades cientificas para el

desarrollo de proyectos investigativos sobre la enfermedad:

‘y entonces eso tiene como fin, que de pronto elaboremos una cartilla, un manual
para dejarle pues a ellos, a las familias, y de pronto difundirlo en otras partes” EMM8
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“De esa misma manera, que eso que se produce se convirtiera en un objeto, en una
produccién social, cientifica, qué se yo, o sea, coger esas relatorias y estructurarlas
y mostrarlas, y hacer una cartilla y que la asociacion la imprima y que se la entregue
a las facultades, a los psicélogos para que tengan la mirada desde los familiares y
desde los pacientes a cerca de la cosa” EHM1

“Estamos también a la expectativa de como puede haber mayor vinculo con la
universidad, como se pueden trabajar proyectos de investigacion” EMM16

7.4 Conclusiones.

Aungue la enfermedad puede ser una de las experiencias més dificiles para el
ser humano debido a las limitaciones que produce, en este capitulo, a
contracorriente de las explicaciones mas convencionales y con base en los relatos
de los participantes, se propuso que la enfermedad puede actuar como elemento
dinamizador de subjetividad politica. Es decir, que la enfermedad puede actuar
como detonante inicial de ejercicios asociativos entre pacientes y familiares con
los que se busca impactar en las condiciones de vida propias y colectivas.
Igualmente, las subjetividades politicas de los integrantes de las asociaciones son
conformadas y remodeladas a través del intercambio constante entre ellos y otros

actores externos.

Asi, como parte de sus procesos de subjetivacion politica los integrantes de las
asociaciones han construido estrategias de relacién y negociacion con otros
actores, puntos de vista y expectativas frente al Estado, y estrategias de
afrontamiento de la enfermedad. Igualmente postulan logros, dificultades y
expectativas a nivel corporativo y personal producto de su vinculacién a las
asociaciones. No obstante, también se problematiz6 el hecho de que muchas
asociaciones han construido una nocion de calidad en medicamentos asociada
con la marca y el precio de los mismos, lo que deviene en legitimacién de los
intereses de la IF. Los anteriores elementos dieron lugar entonces a proponer que
la cooptacion también hace parte del proceso de conformacion de subjetividades

politicas en algunas de las asociaciones participantes.
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CAPITULO VIII. CONCLUSIONES.

Esta tesis doctoral fue orientada por la pregunta de investigacion: ¢ Como tienen
lugar los procesos de construccion de ciudadania por el acceso a medicamentos
en asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin en el periodo 2011-2014,

en el marco del Sistema General de Seguridad Social en salud colombiano?

La misma fue abordada a través de cinco preguntas u objetivos especificos los
cuales fueron: 1) ¢ Cual es el contexto socio-sanitario y de acceso a medicamentos
en el que emergen como actores colectivos las asociaciones de pacientes de la
ciudad de Medellin? 2) ¢Cuéles son algunos de los principales aspectos
organizacionales de las asociaciones participantes? 3) ¢Cuales son los tipos de
ciudadania construidos desde dichas asociaciones, en especial frente al acceso a
medicamentos? 5) ¢Cuales son las practicas relacionadas con los tipos de
ciudadania construida? 6) ¢Como se dan los procesos de conformacién de

subjetividades politicas en las asociaciones participantes?

Para dar respuesta a las preguntas principal y especificas, se llevo a cabo un
estudio cualitativo tipo estudio colectivo de casos con catorce (14) asociaciones y
fundaciones de pacientes de la ciudad de Medellin, empleando como técnicas de
recoleccion de informacion entrevistas de contexto a expertos que trabajan en la
tematica del acceso a medicamentos, realizacion de un censo de asociaciones de
pacientes, entrevistas semi-estructuradas con integrantes de las asociaciones,
grupos focales con integrantes de dos asociaciones de pacientes, observacién
participante, andlisis de informacion documental suministrada por las
asociaciones, y analisis de informacion documental secundaria relacionada con el

problema de investigacion.

Los resultados obtenidos mediante el desarrollo de estas preguntas especificas

guian el desarrollo de las conclusiones que se presentan enseguida, y al final de
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las mismas se presenta una conclusion general frente a la pregunta principal de

investigacion.

8.1 Sobre el contexto socio-sanitario y de acceso a medicamentos en el que
emergen como actores colectivos las asociaciones de pacientes de Medellin.

El acceso mundial a medicamentos se ha configurado como situacion
problematica en las ultimas décadas. Esto se expresa en el hecho de que dos mil
millones de personas en el mundo no logran acceder a medicamentos esenciales
pese a existir los recursos cientificos y econdmicos que podrian evitar dicha
situacion. Adicionalmente, el acceso global-local se da en términos de alta
inequidad, pues son los paises pobres y también las poblaciones pobres las que

mayores dificultades presentan para el acceso.

Asi las cosas, desde una mirada macro-estructural, la situacion de acceso a
medicamentos puede ser vista como producto, por una parte, de las politicas
adelantadas por organismos internacionales, gobiernos y diferentes
organizaciones de la sociedad civil para promover un mayor acceso a
medicamentos esenciales y, por otra parte, como resultado de las politicas de
mercado adoptadas por el sector farmacéutico transnacional y las cuales van en

contra de dicha iniciativa.

Esta tension ha provocado que, para el caso colombiano, las directrices de
politica farmacéutica se hayan desarrollado también de manera contradictoria
durante las ultimas décadas. De manera previa a la reforma al sistema de salud de
1993, los gobiernos nacionales avanzaron en politicas para favorecer el acceso a
medicamentos acorde con los lineamientos internacionales. De hecho, adn en
inicios de la reforma el paquete de medicamentos al que tendrian derecho los
afiliados al SGSSS fue instituido en gran medida con base en la lista de

medicamentos esenciales de la OMS vigente para el momento.
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No obstante, en la medida que el modelo de mercado en salud se consolid6é en
el pais y que paralelamente se avanzaba hacia la firma de Tratados de Libre
Comercio, la politica farmacéutica nacional tuvo un giro tendiente al favorecimiento
de los intereses de las multinacionales farmacéuticas, situacion que afecto tanto la
estructura y finanzas del SGSSS como el gasto de bolsillo de las personas.
Muestra de dicha tendencia de politica fueron el proceso de desregulacion de
precios en medicamentos acontecido entre 2004 y 2010, y las concesiones hechas

a las farmacéuticas norteamericanas durante la firma del TLC con EEUU.

Durante este mismo periodo fueron adelantas también otra serie de reformas al
SGSSS (Ley 1122 de 2007, Decretos de Emergencia Social en Salud de 2010,
Ley 1438 de 2011), las cuales lejos de solucionar las diferentes dificultades del
mismo, mantuvieron el esquema de mercado en salud en el que se habian
aumentado las barreras de acceso a los servicios incluidos los medicamentos. Asi,
tal y como lo evidencian los diferentes estudios de la Defensoria del Pueblo que
aqui fueron resefiados, el esquema de competencia publico-privada, y dentro de
éste, la l6gica de méxima rentabilidad adoptada por los aseguradores en salud,
devino en mudltiples violaciones del derecho a la salud para los colombianos

incluido el componente de medicamentos esenciales del mismo.

El panorama anterior propicid entonces un escenario de contienda politica y
social en torno a la salud en el que las asociaciones de pacientes del pais se
hicieron visibles como actores colectivos en especial a partir de 2010. Bajo esta
perspectiva, el contexto del sistema de salud y de politica farmacéutica explica en
gran medida la emergencia y accionar de las asociaciones de pacientes en el pais.
Este planteamiento puede ser cotejado al comprobar que en el caso de las
asociaciones participantes, los objetivos priorizados son los de trabajar por la
calidad de vida de sus integrantes, la defensa de sus derechos (ambos como
respuesta a las diversas dificultades planteadas por el SGSSS), la lucha por el

reconocimiento, y en alguna medida, la participacion en politicas publicas.

207



La comprension del contexto socio-sanitario y de acceso a medicamentos que
ha tenido lugar en el pais durante los ultimos afios, resulta entonces fundamental
para la comprension de los procesos desarrollados por las asociaciones. Dicho

contexto es el que le confiere su sentido principal a los mismos.

8.2 Sobre los aspectos organizacionales de las asociaciones participantes.

El cruce de informacion primaria y secundaria permiti6 desarrollar una
caracterizacion de las asociaciones participantes con base en algunos elementos
organizacionales. Inicialmente se encontré que éstas se han conformado en torno
a catorce enfermedades o grupos de enfermedades tales como enfermedades
reuméaticas, inmunodeficiencias, enfermedades raras, VIH-Sida, enfermedad de
Parkinson, entre otras. Tal y como se expuso en los resultados, la enfermedad
padecida actia como elemento para la creacion de identidades entre integrantes

de una misma asociacion.

Frente a las circunstancias de origen de las asociaciones se encontré que éstas
se han conformado en proporciones similares a partir de la iniciativa de pacientes
y de profesionales de la salud, mientras que solamente desde una asociacién se
describid su inicio a partir de laboratorio farmacéutico. Sin embargo, la proporcion
de asociaciones originadas por esta via podria ser mayor, situacion que no se
describe por sus integrantes posiblemente por las implicaciones que ello
representa. De otra parte, frente a la fecha de constitucion, resultd notorio que
nueve de las catorce asociaciones participantes se hubiesen conformado entre
2006 y 2012 lo que permite sugerir un vinculo entre la conformacion de las

asociaciones y algunos de los momentos de crisis del SGSSS.

Respecto a las fuentes de financiacion utlizadas se encontré6 que éstas
corresponden a aportes propios, aportes econdmicos 0 en especie de otras
asociaciones de pacientes u ONG, aportes econdmicos 0 en especie de

laboratorios farmacéuticos, y aportes en especie de otros actores como
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instituciones de gobierno o empresa privada. Sin embargo, no se hicieron
evaluaciones cuantitativas sobre dichas fuentes dada la reserva de las

asociaciones respecto a las mismas.

8.3 Sobre los tipos de ciudadania construidas por las asociaciones.

Las asociaciones participantes resultaron heterogéneas respecto a los tipos de
ciudadania que construyen. Apelando a las propuestas tedricas que definen la
ciudadania como un proceso de interaccion politica que debe tender a su
constante cualificacion, las asociaciones participantes fueron clasificadas en
términos de tres tipos de ciudadania construidas: asociaciones con ciudadanias de
mayor desarrollo o cualificacién, asociaciones con ciudadanias de desarrollo
intermedio y asociaciones con ciudadanias de menor nivel de desarrollo. Esta

distincion fue operada mediante seis categorias de analisis.

La primera de ellas fue “construccidon y expansion de derechos”, y para la
misma se encontré6 que aunque la totalidad de las asociaciones consideran la
salud como un derecho fundamental le atribuyen diferentes contenidos. De esta
forma, la mayor parte de las asociaciones vincula el derecho a la salud con el
acceso a los servicios de salud. La segunda categoria de analisis fue la de
“‘incidencia publica”, encontrando que la mayor parte de las asociaciones tienen

una incidencia de tipo local y en algunos casos nacional o internacional.

La tercera categoria valorada fue “conocimiento y vision frente al sistema de
salud”, y para la misma se encontraron niveles variables de conocimiento pero que
se refieren principalmente a las dificultades del sistema. La cuarta categoria de
analisis fue la de “conocimientos frente a la teméatica de acceso a medicamentos” y
en esta se encontrd que las asociaciones en general conciben el acceso como
disponibilidad y oportunidad de medicamentos en las instituciones de salud,

mientras que en muy pocos casos el acceso se vinculdo con variables mas
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estructurales como las reglas de propiedad intelectual o la influencia de la misma
IF.

La siguiente categoria de analisis fue “nivel de autonomia de las asociaciones”,
y desde la misma se sugiri6 que las asociaciones participantes han establecido
relaciones con la IF que van desde la maxima autonomia hasta la maxima
cooptacion. Finalmente, se hizo un analisis con base en la categoria “procesos de
resistencia” encontrando que para la mayor parte de las asociaciones, éstos se
concentran en la generacion de resistencia frente a la enfermedad y frente a la

vulneracion de derechos.

A modo de sintesis de este andlisis se puede decir entonces que aquellas
asociaciones que presentan mayores desarrollos en cada una de las anteriores
categorias serian en correspondencia las que cuentan con las ciudadanias de
mayor desarrollo. Igualmente es importante aclarar que éste es un analisis
cualitativo mas que cuantitativo, motivo por el que los tres tipos de ciudadania
descritos se expusieron como ilustrativos de la realidad heterogénea encontrada,
sin pretender sefialar con ello cuantas o cuéles asociaciones se ubican en cada

tipo de ciudadania.

8.4 Sobre las practicas de ciudadania desarrolladas por las asociaciones.

De manera congruente con elementos del contexto, elementos
organizacionales, y los tipos de ciudadania construidos, se encontré6 que las
asociaciones de pacientes participantes en esta investigacion desarrollan
fundamentalmente cuatro practicas de ciudadania: el trabajo colectivo por la
calidad de vida de sus integrantes y de la sociedad en general, la lucha por el
reconocimiento, la defensa del derecho a la salud, y la participacion en politicas

publicas.
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El trabajo colectivo por la calidad de vida es desarrollado con el propésito de
propiciar mejores condiciones de bienestar para los pacientes en medio de las
contingencias y dificultades generadas por la enfermedad. Por tal motivo, dicho
trabajo se estructura a partir de diversas actividades como el conocimiento de la
enfermedad, la motivacion para evitar que los pacientes abandonen sus
tratamientos (medicamentos), la capacitacion y apoyo a familiares, la realizacion
de actividades fisicas y recreativas, y el soporte grupal. lgualmente, este trabajo
por la calidad de vida tiene en muchos casos una proyeccion externa con la cual
se espera que la sociedad en general aprenda sobre el diagnéstico, tratamiento y

prevencion de las enfermedades en cuestion.

De otra parte, la lucha por el reconocimiento es una practica que emerge como
consecuencia del aislamiento y desconocimiento social de las personas que
padecen diferentes enfermedades, asi como del desconocimiento sobre sus
necesidades y posibilidades. De alli que dicha lucha se estructure sobre la base
de una demanda para que los pacientes, ain en medio de las limitaciones
impuestas por la enfermedad, sean reconocidos como sujetos con valor en si

mismos, y por tanto, portadores de diferentes posibilidades y capacidades.

Respecto a la defensa del derecho a la salud, se encontré que las asociaciones
adelantan la misma desde el uso de diferentes recursos de tipo legal y no legal,
situacion que les ha significado importantes aprendizajes, logros y dificultades. Las
estrategias empleadas permiten apreciar ademas la recursividad que, sobre todo
en el caso de las asociaciones con mayores limitaciones econdémicas, han
desarrollado los pacientes para hacer uso de recursos como la accién de tutela, y
poder por esta via, sortear las barreras de acceso impuestas por las logicas del

sistema de salud.

No obstante, otros actores han cuestionado el uso de la tutela desarrollado por
las asociaciones de pacientes para la obtencion de medicamentos. Esto sobre la

base de argumentos segun los cuales dicho uso es inducido por distintos
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laboratorios farmacéuticos, y tendiente por tanto, a la solicitud de medicamentos
qgue benefician directamente sus intereses econdmicos. De esta forma, se ha
configurado a nivel nacional un amplio debate respecto a las implicaciones éticas,
econOmicas y farmaco-epidemiolégicas generadas como consecuencia de este
eventual uso inducido de la acciébn de tutela por parte de los laboratorios

farmacéuticos.

Finalmente, la cuarta practica de ciudadania desarrollada por las asociaciones
participantes es la de participacion en politicas publicas. Respecto a ésta, fue
hallada una participacion de las asociaciones con mayor capacidad organizacional
en diversas iniciativas de politica como la Ley 1392 de 2010 sobre enfermedades
raras, el Plan Nacional de respuesta ante el VIH y el SIDA 2008-2011, los
Decretos de Emergencia Social en Salud de 2010, el Plan para el control del
cancer en Colombia 2012-2021, y el Decreto 1782 de 2014 para evaluacion y

registro de medicamentos bioldgicos.

De dichas actuaciones en politica publica, la participacién de las asociaciones
en la discusion del Decreto 1782 de 2014 ha sido objeto de importantes criticas
por parte de otros actores que plantean que la oposicion de las asociaciones
frente a la denominada “ruta abreviada” para la produccion y registro de
medicamentos biosimilares, respondia principalmente a presiones ejercidas
también en este caso por laboratorios farmacéuticos patrocinadores. Ante dichas
criticas, las asociaciones involucradas se han defendido argumentando que su
actuacion frente a la formulacion de dicho Decreto estuvo mediada principalmente
por la preocupacion respecto a la calidad y seguridad de dichos medicamentos, y

por tanto, respecto a sus posibles efectos sobre la salud de los pacientes.

Asi, tanto la utilizacion de la accion de tutela como la participacion en el Decreto
de medicamentos bioldgicos por parte de las asociaciones de pacientes, han sido
objeto de cuestionamientos desde diferentes sectores, lo que plantea para las

mismas importantes retos de cara a legitimarse a nivel social como actores
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colectivos en salud con autonomia y criterio propio, y por tanto, de cara a legitimar
el importante papel que han desarrollado por la calidad de vida de muchos

pacientes en la ciudad y el pais.

8.5 Sobre los procesos de conformacion de subjetividades politicas que

tienen lugar en las asociaciones de pacientes.

La subjetividad politica fue comprendida en esta investigacion como produccion
de sentido y condicibn de un modo de ser, estar y actuar en sociedad; la
subjetividad politica se refiere a asumir posicién en la sociedad y utilizar el poder
gue se tiene para actuar. Desde esta perspectiva, se planteé que las asociaciones
de pacientes constituyen espacios para la conformacion de subjetividades
politicas, muchas veces a partir de la enfermedad.

Los hallazgos encontrados permitieron sugerir entonces que en algunos casos,
la aparicion de la enfermedad actué como dinamizador inicial de ejercicios
asociativos entre pacientes para luchar conjuntamente por sus intereses,
necesidades y derechos. Se planted asi la enfermedad como dinamizador inicial

de subjetividades politicas.

Considerando adicionalmente que la conformacién de subjetividades politicas
obedece a un proceso dinAmico y constante, se encontré que las subjetividades
de los integrantes de las asociaciones se conforman y remodelan como producto
de los conocimientos y experiencias compartidas. En este proceso, los integrantes
de las asociaciones han construido, entre otros, estrategias de relacion y
negociacion con otros actores, puntos de vista y expectativas frente al Estado,
estrategias de afrontamiento de la enfermedad, e igualmente una visiébn sobre

diferentes logros, dificultades y expectativas a nivel corporativo y personal.

De otra parte, se puedo constatar el desarrollo de diferentes estrategias de

afrontamiento a la enfermedad en las asociaciones, encontrando ademas dentro

213



de éstas una nocion de calidad en medicamentos vinculada principalmente a
nombres comerciales o marcas. Esta situacion tiene notorias implicaciones tanto
en términos de las decisiones que se asumen para el tratamiento de la
enfermedad como en términos de los medicamentos que se exigen al sistema de
salud por la via judicial, pues en muchos casos dichas actuaciones terminan
legitimando los intereses de las multinacionales farmacéuticas. De alli que se haya
propuesto que la cooptacién también hace parte del proceso de conformacion de

subjetividades politicas en algunas de las asociaciones participantes.

8.6 Frente ala pregunta principal de investigacion.

El proceso global de investigacion aqui desarrollado mediante los anteriores
objetivos, permitié confirmar en primera instancia la ausencia de estudios previos
sobre asociaciones de pacientes en el pais. Esto respecto a sus dinamicas
organizacionales y a su papel por el acceso a medicamentos. Se puede decir
entonces que los hallazgos aqui obtenidos resultan novedosos para nuestro
contexto a la vez que confirman asuntos sefialados por la prensa local sobre
asociaciones de pacientes del pais. Igualmente corroboran algunos de los
hallazgos de otros estudios realizados principalmente en Europa respecto a las
dinamicas organizativas asumidas por las asociaciones de pacientes en el

escenario global-local.

Adicionalmente, la categoria de construccion de ciudadania por el acceso a
medicamentos resulta novedosa respecto a los estudios sobre asociaciones de
pacientes. Asi, con base en los diferentes andlisis realizados en esta investigacion
se puede sostener que la ciudadania por el acceso a medicamentos se construye
desde diferentes niveles de cualificacion o desarrollo, e inmersa en la lucha por el
acceso a otros servicios de salud, pues las enfermedades en torno a las cuales se

estructuran las asociaciones requieren tratamientos complejos.
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Sin embargo, estas construcciones de ciudadania no pueden ser vistas al
margen de un contexto complejo y caracterizado por multiples barreras de acceso
a los servicios de salud y a los medicamentos, por presencia en el campo de la
salud de actores con intereses diversos, por vinculos de diferente nivel entre
asociaciones de pacientes e industria farmacéutica, y por diferentes imaginarios

colectivos frente a la participacion y lo publico.

La articulacion compleja de estos elementos y muchos otros, permiten plantear
entonces como respuesta a la pregunta principal de investigacion, que las
asociaciones de pacientes participantes construyen una ciudadania por el acceso
a medicamentos centralizada en el uso de recursos legales, y en ocasiones desde
la participacion en politicas publicas, construccion que se hace ademés desde
diferentes niveles de autonomia, cooptacion, politizacion y criticidad.

La construccion de ciudadanias con dichos atributos ha significado entonces
importantes logros y avances para que mas pacientes en Colombia puedan
acceder a los medicamentos que requieren, pero también plantea desafios para
las asociaciones de cara a su consolidacion y legitimacién como actores sociales
en salud, lo mismo que les plantea la necesidad de emprender retos de mayor

alcance ético y politico respecto al acceso a medicamentos en el pais.
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ANEXOS

ANEXO 1. INFORMACION Y FORMATO DE CONSENTIMIENTO PARA
FUNCIONARIOS Y ACADEMICOS.

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD NACIONAL DE SALUD PUBLICA
“Héctor Abad Gomez”

CENTRO DE INVESTIGACION

PROYECTO INVESTIGATIVO PARA OPTAR AL TiTULO DE DOCTOR EN SALUD
PUBLICA: CONSTRUCCION Y MATERIALIZACION DE CIUDADANIA EN PACIENTES
QUE LUCHAN POR EL ACCESO A MEDICAMENTOS EN EL SISTEMA DE SALUD
COLOMBIANO-CASO MEDELLIN.

INFORMACION Y FORMATO DE CONSENTIMIENTO PARA FUNCIONARIOS
GUBERNAMENTALES Y ACADEMICOS.

Nombres y apellidos del participante:

Presentacion.

La presente es una investigacion cientifica que cumple con todos los estandares
académicos y éticos que las normas nacionales e internacionales exigen. Tiene como
objetivo principal comprender cdGmo ocurren los procesos de ciudadania para el
acceso a medicamentos en asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin, y
cuales son algunos de los elementos de contexto que inciden en ello.

Esta investigacion se justifica por las dificultades que para el acceso a medicamentos
de muchos pacientes han sido comprobadas por organismos gubernamentales y ONG en
el pais, y por las implicaciones que en materia de politica farmacéutica y de salud ello
implica.
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Propdsito, beneficios, riesgos y costos de participar

Lo hemos invitado a participar en esta investigacion porque reconocemos su
trayectoria en materia de decisiones de politica publica, o de emision de jurisprudencia, o
de seguimiento y estudio sobre el acceso a medicamentos en el pais.

Es importante aclarar, que en ningin caso usted obtendra beneficio econémico alguno
por su participacion, y todos los costos econdmicos que se puedan generar de la
realizacion de esta entrevista seran asumidos por el investigador del proyecto. Los
beneficios que se obtendran por participar, serdn exclusivamente el realizar un aporte al
conocimiento sobre una situacién de interés a nivel de salud publica como es el acceso a
medicamentos, lo que podra contribuir a la toma de decisiones en materia de politica
publica.

La informacién que usted suministre podra tener impactos o susceptibilidades a nivel
social y politico, e incluso personales como sefialamientos o amonestaciones, situaciones
que aqui hemos considerado como con un riesgo minimo de ocurrir. Sin embargo, para
reducir al maximo este eventual riesgo, el investigador principal y su equipo colaborador,
se comprometen a realizar una transcripcién, almacenamiento y custodia de dicha
informacién que garanticen su uso exclusivo para los fines de esta investigacion y evitar
gue la misma sea manipulada por personas ajenas. Pasados dos afios de finalizada la
investigacion, el audio de esta entrevista sera destruido en su totalidad.

Igualmente el investigador y su equipo se comprometen a asegurar el total anonimato
de su identidad y lugar de trabajo o desempefio, mediante la utilizacion de cddigos y otras
estrategias que ayuden a mantenerlos ocultos.

Es muy importante que usted tenga claro que su participacion debe ser totalmente
voluntaria, y que usted puede decidir no continuar participando de esta investigacién en
cualquier momento, incluso en esta misma entrevista, sin que ello implique consecuencia
alguna.

Para cualquier inquietud adicional antes o durante el desarrollo de esta investigacion
podra contactarse con el investigador principal Steven Orozco en el teléfono de la
Facultad Nacional de Salud Publica 2 19 68 85 o en el celular 313 8 93 17 88; 0 en el
correo electrénico: stevor27@hotmail.com.

Igualmente puede contactarse con la presidenta del comité de bioética de la Facultad,
la profesora Margarita Maria Montoya en el teléfono 2 18 68 30.
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Mediante mi firma y numero de documento de identidad, declaro que he leido con
cuidado y que se me ha explicado detalladamente todo lo anterior, con lo cual he obtenido
total claridad sobre ello.

Firma
Documento de Identidad:

Fecha:

243



ANEXO 2: INFORMACION Y FORMATO DE CONSENTIMIENTO PARA
INTEGRANTES DE ASOCIACIONES DE PACIENTES.

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD NACIONAL DE SALUD PUBLICA “HECTOR ABAD GOMEZ”

CENTRO DE INVESTIGACION

Proyecto investigativo para optar al titulo de doctor en salud publica:
construcciéon y materializacion de ciudadania en pacientes que luchan por el acceso
a medicamentos en el sistema de salud colombiano -caso Medellin.

Nombres y apellidos del participante:
Cdédigo asignado en lainvestigacion:
Presentacion.

La presente es una investigacion cientifica que cumple con todos los estandares
académicos y éticos que las normas nacionales e internacionales exigen. Tiene como
objetivo principal comprender cdmo ocurren los procesos de ciudadania para el
acceso a medicamentos en asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin,
indagando para ello en aspectos como las practicas organizativas de la
organizacion a la que pertenece, las practicas de solidaridad, las alianzas con otras
organizaciones de pacientes, el trabajo con entidades estatales, falta o acceso a
medicamentos, y las acciones de tipo legal que para garantia de derechos se hayan
emprendido, entre otros.

Esta investigacion se justifica por las dificultades de tipo econdmico, social, familiar y
para el acceso a medicamentos que poseen muchos pacientes en el pais, y las cuales
han sido comprobadas por organismos gubernamentales, universidades y ONG en el
pais.

Propdsito, beneficios, riesgos y costos de participar

Lo hemos invitado a participar en esta investigacion porque consideramos muy
valiosos su conocimiento y experiencia sobre las luchas ciudadanas y sociales por el
acceso a medicamentos que ocurren en el pais.

En ningln caso usted obtendra beneficio econémico alguno por su participacion, y
todos los costos econdmicos que se puedan generar de la realizacion de esta entrevista
seran asumidos por el investigador del proyecto. Los beneficios que se obtendran por
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participar, seran exclusivamente el realizar un aporte al conocimiento sobre una situacion
de interés a nivel de salud publica como es la ciudadania por el acceso a medicamentos,
lo que podra generar medidas que mejoren dicha situacibn en el pais o para la
organizacion u ONG a la que usted pertenece.

La informacién que usted suministre podra tener impactos o susceptibilidades a nivel
social y politico, e incluso personales como sefialamientos, veto o exclusion, situaciones
que aqui hemos considerado con un riesgo minimo de ocurrir. Sin embargo, para
reducir al maximo este eventual riesgo, el investigador principal y su equipo colaborador,
se comprometen a realizar una transcripcién, almacenamiento y custodia de dicha
informacién que garanticen su uso exclusivo para los fines de esta investigacion y para
evitar que la misma sea manipulada por personas ajenas. Pasados dos afios de finalizada
la investigacion, el audio de esta entrevista sera destruido en su totalidad.

Igualmente el investigador y su equipo se comprometen a asegurar el total anonimato
de su identidad y lugar de trabajo o desempefio, mediante la utilizacion de cddigos y otras
estrategias que ayuden a mantenerlos ocultos.

Es muy importante que usted tenga claro que su participacion debe ser totalmente
voluntaria, y que usted puede decidir no continuar participando de esta investigacién en
cualquier momento, incluso en esta misma entrevista, sin que ello implique consecuencia
alguna.

Para cualquier inquietud adicional antes o durante el desarrollo de esta investigacion
podra contactarse con el investigador principal Steven Orozco en el teléfono de la
Facultad Nacional de Salud Publica 2 19 68 85 o en el celular 313 8 93 17 88; o en el
correo electrénico: sorozco27@gmail.com.

Igualmente puede contactarse con la presidenta del comité de bioética de la Facultad,
la profesora Margarita Maria Montoya en el teléfono 2 18 68 30

Mediante mi firma y niamero de documento de identidad, declaro que he leido con
cuidado y que se me ha explicado detalladamente todo lo anterior, con lo cual poseo total
claridad sobre los fines y alances de esta investigacion.

Firma del entrevistado: Documento identidad:

Fecha:
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ANEXO 3. FICHA DE CENSO ASOCIACIONES DE PACIENTES MEDELLIN

Nombre de
la organizacion
0 asociacion

Direc
cion

Teléf
ono

Representan
te legal o
principal

Fecha
de
fundacion

Propdsito u
objetivo
principal de la
organizacion

Accione
s que
desarrolla

Instituciones u
organizaciones con
las que mantienen

relaciones

Otras org
de pacientes
que sugieran

contactar

Otras
observaciones
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ANEXO 4. GUIA DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA PARA INTEGRANTES
DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

Proyecto de tesis doctoral “Construccion de ciudadania por el acceso a medicamentos
en asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin durante el periodo 2012-2014.
Andlisis en el marco del Sistema General de Seguridad Social en Salud colombiano”.

Identificacion del entrevistado(a)

Fecha y lugar de la entrevista:
Nombre del entrevistado(a):

Edad: Geénero:

Cadigo asignado al entrevistado(a):

Asociacion:

Secuencia de la entrevista

1. Viday trayectoria de los entrevistados

= Hableme un poco acerca de usted: ¢ quién es usted, cual es su ocupacion,
de donde es usted?

= ;Cbmo, o por qué motivo llegéb hasta esta asociacibn o grupo de
pacientes?

= ¢Habia participado antes en algin tipo asociacibn o participacion
ciudadana?

2. Aspectos organizacionales de las asociaciones.

= ¢ Hace cuanto que empez6 esta asociacion y como?

= ;Cual es el propésito de la asociacién?

= ¢;Cbmo esta conformada la asociacion, que estructura administrativa o de
funcionamiento tienen?

= ;Qué tareas o actividades realiza la asociacion?

= ¢ Cbmo obtiene la asociacion los recursos para su funcionamiento?

= ¢ Con cudles actores externos establecen alianzas y relaciones y para qué?

= ¢ A cuales espacios de participacion se ha vinculado la asociacion?

= ¢ Con cudles entidades gubernamentales han establecido relaciones?

3. Acciones para el acceso a medicamentos.
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= ¢ Cbmo obtienen los integrantes de la asociacién los medicamentos para su

tratamiento?

= ¢ Cudles son las dificultades que mas se presentan para obtenerlos?

= ¢;Usted o un compafer@ ha tenido que utilizar la accién de tutela para
obtener los medicamentos?

= ¢ Por qué cree que se presentan tales dificultades?

4. Logros y dificultades de la asociacion

= ¢ Cudles han sido los principales logros y dificultades de la asociacion?
= ¢ Cuales han sido los principales aprendizajes en la asociacion?
= ¢ Qué expectativas tienen a futuro como asociacion?
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ANEXO 5. GUIA DE PREGUNTAS PARA GRUPO FOCAL

Proyecto de tesis doctoral “Construccién y ejercicio de ciudadania por el acceso a
medicamentos en asociaciones y fundaciones de pacientes de la ciudad de Medellin
durante el periodo 2012-2014. Analisis en el marco del Sistema General de Seguridad
Social en Salud colombiano”.

Informacién basica del grupo focal

Fecha de realizacion:
Asociacion:

Nombre y nimero de participantes:

Preqguntas orientadoras

1. ¢Cbémoy hace cuanto empezd esta asociacion de pacientes?

2. ¢Cudles son las principales tareas que desarrolla o ha desarrollado la
asociacion?

3. ¢Con cuales actores externos tienen relaciones o alianzas y para qué?

4. ¢Cbomo obtiene la asociacién los recursos para su funcionamiento?

5. ¢A nivel de obtencion de medicamentos, se presentan dificultades?

6. ¢Qué hacen como asociacion cuando alguno de sus integrantes tiene
dificultades para acceder a los medicamentos que requiere?

7. ¢Cudl consideran puede ser el origen de tales dificultades?

8. ¢Cudles creen que han sido los principales logros y dificultades que han
tenido como asociacion?

9. ¢Qué expectativas tienen como asociacion?

10. ¢Cudles otros asuntos quisieran comentar en esta entrevista?
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