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INTRODUCCION

Esta cartilla hace parte de la entrega de resultados de una investigacién que pretendia
comprender los procesos de construccién 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).

La investigacién es un estudio cualitativo tipo estudio colectivo de casos que se realizé en la ciudad
de Medellin con la participacién de catorce asociaciones de pacientes; se utilizaron diferentes
técnicas de recoleccién de informacién como entrevistas a expertos, a pacientes integrantes de las
asociaciones, participacién en actividades de las organizaciones, anélisis de prensa, entre otros.
La misma se desarrolld entre los afios 2012 y 2105. A continuacién presentaremos algunos de
los principales resultados de investigacién, pero antes presentamos algunos conceptos basicos
que facilitan su comprensién.



ALGUNQOS CONCEPTOS INICIALES

¢Qué entendemos por ciudadania?

En esta investigacién la ciudadania es comprendida como la vinculacion de las personas con la
esfera de lo publico o lo politico, es decir, la vinculacidn con los escenarios de lo comiin, de aquello
que nos importa a todos y todas. En tal sentido, la ciudadania implica, entre otros, participacién
en escenarios de politica publica, posicionamiento de necesidades individuales y grupales,
conformacién de redes y alianzas para el logro de diferentes objetivos, confrontacién y resistencia
frente a poderes establecidos, y lucha por los derechos, entre ellos, el derecho a la salud.

¢Qué son las asociaciones de pacientes?

Las asociaciones de pacientes son grupos o colectivos integrados por pacientes que padecen
diferentes enfermedades, familiares de estos, y personas voluntarias que desarrollan un trabajo
conjunto con miras a la obtencién de diversos propdsitos sociales y de salud. Entre dichos
propésitos esta el acompanamiento 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 representacién de
sus intereses en distintas instancias.

¢Qué es acceso a medicamentos?

El acceso a medicamentos ha sido definido por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en
términos de cuatro dimensiones que son: disponibilidad fisica, asequibilidad, accesibilidad y
aceptabilidad. Segln lo anterior, el acceso a medicamentos se refiere a que las personas cuentan
con medicamentos en las cantidades requeridas para mantener o recuperar su salud, a precios
que pueden pagar, en lugares cercanos a donde viven y con adecuados niveles de calidad.

¢Qué relacion tienen el acceso a medicamentos y el derecho a la salud?

El acceso a medicamentos hace parte del derecho a la salud porque tanto la OMS como la ONU
han definido desde hace varios anos que los medicamentos hacen parte de los bienes y servicios
en salud que los Estados deben garantizar a sus ciudadanos como parte del derecho a la salud.
Para estos organismos, conjuntamente con los servicios médicos los medicamentos son bienes
esenciales para recuperar y mantener la salud.



RESULTADO 1

LOS DIFERENTES TIPOS DE CIUDADANIAS
CONSTRUIDAS POR LAS ASOCIACIONES DE
PACIENTES PARTICIPANTES

«La forma en que se conciben y reivindican los derechos, tiene que ver en tltimas
con las nociones de justicia que las personas poseen».

Celestine Nyamu-Musembi

l as asociaciones de pacientes en medio de su labor han ido desarrollando diferentes niveles de
ciudadania, es decir, diferentes niveles de participacién, de visibilizacién de sus necesidades
y defensa de los derechos.

Existen entonces distintos elementos que componen los niveles de ciudadania de las asociaciones,
algunos de ellos comunes entre las catorce asociaciones participantes y otros diferentes. A
continuacién presentaremos el anélisis del nivel de ciudadania de las asociaciones segin los
siguientes elementos:

e Construccién y expansion de derechos

* Incidencia en la esfera piblica

e Conocimiento y vision con respecto al sistema de salud

e Conocimiento respecto a la temética de acceso a medicamentos
* Nivel de autonomia de las asociaciones de pacientes

* Los procesos de resistencia de las asociaciones

Construccion y expansion de derechos

La construccidén y la expansién de derechos se comprende como la capacidad que tienen los
actores sociales de incluir con sus luchas y reivindicaciones nuevos contenidos en los derechos
ya existentes o de crear nuevos derechos; en el caso de las asociaciones de pacientes se refiere
al contenido que dichas organizaciones asignan al derecho a la salud, el cual orienta buena parte
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de sus reivindicaciones; estos contenidos revelan la construccién moral y practica compartida
entre sus integrantes.

De esta forma hallamos que todas las asociaciones estédn de acuerdo en considerar que el dere-
cho a la salud es un derecho humano fundamental, término que se ha venido consolidando en
diferentes contextos nacionales y locales en los dltimos afnos.

Para la mayoria de las asociaciones, la salud se entiende como un derecho fundamental porque
se asocia con la vida o representa «la vida mismay.

« iClaro!, la salud es un derecho fundamental, aunque més que
fundamental, yo pienso que deberfa de haber otra palabra...,
como mas... que quitdaramos ese fundamental, sino que fuera
como el derecho a la vida; porque estd por encima de todo,
porque es la vida misma» (Testimonio paciente participante).

Algunas asociaciones reconocen el derecho a la salud como fundamental no solamente a partir de
su vinculo con la vida, sino como producto del marco legal colombiano (Constitucidn, leyes, etc.)
y los tratados internacionales. Por lo tanto, comprenden que es obligacién del Estado garantizarlo.

«Pues si es un derecho fundamental, segin la constitucion es el
Estado el que debe garantizar eso, pero ¢qué?, en Colombia se
viola totalmente, en Colombia ese derecho no aplicay (Testimonio
paciente participante).

La diferencia entre las organizaciones radica en el contenido que le asignan a la «fundamentalidad»
del derecho, entre lo que consideran «son o deberian ser» estos contenidos. Para esto se agruparon
tres niveles de profundidad, segln la interpretacién de las asociaciones en cuanto al contenido
que le asignan al derecho a la salud; niveles que pueden ser vistos en la grafica 1.

Grafica 1. Niveles de interpretacion del contenido del derecho a la salud




Primer nivel. La mayoria de asociaciones se ubican en este nivel, aqui se encuentran
aquellas que consideran que el derecho a la salud se refiere esencialmente al acceso
a los servicios de salud incluidos consultas, tratamientos, medicamentos, etc.

Segundo nivel. En menor proporcidn se encuentran aquellas asociaciones que
consideran que 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
la capacitacién del ntcleo familiar y los cuidadores, la actividad fisica, la recreacién
y el bienestar fisico y mental en general.

Tercer 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 postura puede ser vista en el testimonio de
un integrante de asociacion:

«|[...] usted sabe que la salud depende de tantas cosas, no solo de
ir al médico; son tantas cosas las que necesitamos: alimentacioén,
recreacion, tener buenas condiciones familiares, poder trabajary
(Testimonio paciente participante).

Incidencia en la esfera publica

Cuando hablamos de incidencia en la esfera ptblica, nos referimos a la forma, los contextos
y los espacios en que las asociaciones de pacientes se hacen visibles o desarrollan su trabajo.
Resumimos en la tabla 1, los tres niveles de incidencia publica de las catorce asociaciones
participantes.

« [...] y entre eso estamos presidiendo la Mesa Nacional de
Céncer, 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 Organizacién
Internacional de Pacientes que se conoce con el nombre de las
siglas en inglés, IAPO. Bueno... en mucho lado [...]» (Testimonio
paciente participante).

La vinculacién con el escenario publico se convierte en una posibilidad para que las asociaciones
posicionen temas y probleméticas cuyo reconocimiento social resulta de su interés. Asi, aquellas
asociaciones con niveles mas amplios de incidencia publica tendran, en correspondencia,
mayores posibilidades de posicionar sus intereses en la esfera publica.
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Tabla 1. Niveles de incidencia publica y las acciones
de las asociaciones participantes en la investigacion

Nivel 1. Acciones
principales en microespacios

Nivel 2. Acciones
complementarias
en el orden local

Nivel 3. Acciones

con proyeccién y alcance nacional

e internacional

* Incidencia a nivel corporativo

Complementan su énfasis en los
pacientes y sus familias, con un
accionar de orden local

Ademés de los dos escenarios
anteriores, han desarrollado
también una proyeccién publica
que alcanza los niveles nacional e
internacional

e Establecen su quehacer
principalmente en torno a
sus integrantes y familiares

Vinculan con diferentes espacios
de participacién y deliberacién
publica, como foros y simposios
y, en algunos casos, con veedurias
ciudadanas y politicas publicas

Han establecido vinculos con
asociaciones de pacientes

de otras regiones del pais
conformando federaciones
nacionales

* Acciones dirigidas a favorecer
el bienestar y la calidad de
vida de integrantes y familiares

Poseen un radio de accién més
amplio lo cual les representa, a su
vez, mayor reconocimiento social

Han vinculado a escenarios de
politica publica de orden nacional
y a la contienda legislativa en salud

* Enfasis en la defensa de los
derechos de sus integrantes,
pues se considera que la
garantia de estos redunda en
mayores niveles de bienestar

En algunos casos han
establecido un trabajo comin
con asociaciones de pacientes y
actores de otros paises

Conocimiento y visidon con respecto al sistema de salud

Las asociaciones participantes en el estudio cuentan con diferentes niveles de conocimiento
sobre el sistema de salud colombiano; sus integrantes tienen diversos conocimientos sobre
la normatividad relacionada con el sistema, aspectos operativos de los regimenes, divisién de

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

Frente a la opinidén o percepcién sobre el sistema de salud desde su condicién de pacientes y
ciudadanos, los participantes se concentraron en plantear las dificultades del sistema, expresando
una sensacién de malestar generalizado especialmente asociado con el acceso a los servicios de
salud. Asf se refleja en el siguiente testimonio:

«La gente digamos que aqui..., el pan nuestro de cada dia es:
“me negaron, me quitaron, me cambiaron”, ési?... Y es que: “no
hay agenda, no hay agenda” es la respuesta més constante que
les dan, "no hay agenda”..., entonces eso es algo que 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 estd pasando
una cosa que nosotros pensamos y es que se tiran la pelota; cde
quién es la responsabilidad y por qué no la estdn cumpliendo?»
(Testimonio paciente participante).
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Cabe agregar que un numero reducido de asociaciones consideran que los problemas de
corrupcién, el mal uso de los recursos del sistema y la falta de informacién también impactan
el &mbito de los servicios de salud.

«La primera pregunta que yo siempre les hago a los centros de
discusidn de este tema especifico del financiamiento es: écudnto
es la plata del sistema?, écuanto tenemos?, ési? No conozco el
primer dato real con evidencia de que esto cuesta 43 billoneso 51,
o que con el gasto de bolsillo ya vamos en 53, no; [...] entonces
dénde esté la corrupcién como elemento determinante y por qué
hay unos intereses tan enormes, en primero, que no se conozca
la totalidad del gasto, icierto?, que no se conocen, hay algunos
intereses enormes en que no se pueda conocer, 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 informacién
que permita los controles?, cuando hablo de los controles, de
tener el control del Sistema?» (Testimonio paciente participante).

En la investigacién ninguna asociacién o participante planteé una mirada «estructural» para
sustentar las fallas y las dificultades del sistema de salud colombiano, es decir, reflexiones sobre
el contexto internacional, la actual «crisis del Estado», el recorte de los derechos econémicos,
sociales y culturales (DESC) definidos por comisiones de derechos internacionales, o las reformas
estructurales de los sistemas de salud.

Por otro lado, es claro que para la mayoria de las asociaciones las dificultades con los servicios de
salud se ubican en los problemas de acceso a los servicios, y en una menor medida en problemas
mas amplios como la corrupcién o el mal uso de los recursos.

Conocimiento respecto a la tematica de acceso a medicamentos

El conocimiento que poseen las asociaciones participantes sobre el tema de acceso a
medicamentos, tiene lugar principalmente en tres niveles: 1) disponibilidad fisica, oportunidad en
la entrega y calidad de los medicamentos; 2) vinculacién de elementos y situaciones adicionales
al acceso; 3) interpretacién de elementos macroestructurales para el acceso a los medicamentos.

* Nivel 1. Disponibilidad fisica, oportunidad en la entrega y calidad de los medicamentos:
este nivel de interpretacién fue el predominante en las entrevistas. Se caracteriza por
comprender la problemética de los medicamentos en términos de la disponibilidad fisica y la
oportunidad en la entrega en las instituciones de salud desde un punto operativo.

La disponibilidad fisica se refiere a que los medicamentos se
encuentren siempre disponibles al momento de solicitarlos en el
servicio de salud, y la oportunidad en la entrega se refiere a que
los servicios de salud entreguen los medicamentos a tiempo y
completos.
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Desde esta concepcién, las asociaciones plantean un escenario ideal en donde todos los
medicamentos necesarios para los usuarios estuvieran contenidos en los planes de beneficio
y no se presentaran dificultades para su entrega.

«Laidea es que los medicamentos, todos para el Parkinson, llegaran
de una vez al POS, mi ideal serfa eso. Que los tratamientos...,
dicen que esta es una enfermedad de alto costo [...], ojalé se
pudiera llegar a que el sistema de salud nos convierta todo eso de
facil acceso, y creo que ese es uno de los. .., no sé si nos alcanzaré
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» (Testimonio paciente participante).

Por otra parte, las asociaciones consideran que la causa principal para no acceder a los
medicamentos es que tanto las EPS como otras instituciones no los entregan, esto como
una estrategia para ahorrar gastos y tener mayores ganancias. De alll que los entrevistados
consideren que la forma de acceder a los medicamentos cuando son negados es por medio
de recursos juridicos como la accién de tutela.

«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 més facil. Mire, hasta hace un afo y medio yo
tenfa que hacer CTC para que me entregaran la droga basica del
Parkinson, ési me entiende?» (Testimonio paciente participante).

Otro elemento que ligan al acceso a los medicamentos es la calidad, interpretada como la
eficacia o capacidad del medicamento para alcanzar el efecto esperado, habitualmente esta
caracteristica la asocian a medicamentos de mayor precio.

Nivel 2. Vinculacion de elementos y situaciones adicionales al acceso: este nivel de
interpretacion se presenté en menor proporcion. Estas asociaciones ademas de los elementos
descritos en el nivel 1, vinculan otros elementos al problema de acceso a los medicamentos,
por ejemplo, la influencia y la presién de la industria farmacéutica (IF) sobre los decisores de
politica, sobre las instituciones de salud y sobre profesionales del area de la salud. Desde este
punto, interpretan que el acceso a los medicamentos esté atravesado por areas y decisiones
en las que la industria farmacéutica tiene poder para definir precios y disponibilidades.

«...] yo no sé cémo fue el logro que tuvo ese laboratorio con las
EPS. Antes habia que poner accidn 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; ¢salié diagnosticado?, tenga Interferdn, y entonces no hubo
que poner mas tutela, de pronto todo el mundo tiene acceso al
Interferdn, el méas caro del mundo» (Testimonio paciente participante).



Nivel 3. Interpretacion de elementos macroestructurales al acceso a medicamentos:
al igual que el anélisis del sistema de salud, este nivel de interpretacién incluye los elementos
macroestructurales que influyen sobre el acceso a los medicamentos, por ejemplo: la
implementacién de politicas globales relacionadas con los medicamentos, el papel de organismos
internacionales, los derechos de propiedad intelectual, y la intencién de su prolongacién por
parte de las farmacéuticas a través de los tratados de libre comercio. Sin embargo, ninguna de
las asociaciones participantes se ubicd en este nivel de interpretacion.

Nivel de autonomia de las asociaciones de pacientes

Las asociaciones de pacientes han emergido en los Gltimos anos como actores colectivos
que establecen diversas relaciones con otros actores como funcionarios gubernamentales,
sociedades cientificas, profesionales de la salud e industria farmacéutica. Esta Gltima es una de las
relaciones mas polémicas por la forma en que esta puede influir el quehacer de las asociaciones;
por ejemplo, sugiriendo el uso y la solicitud de ciertos medicamentos al sistema de salud. Por lo
tanto, para esta investigacién fue de interés analizar los niveles de autonomia con que cuentan
las asociaciones participantes respecto a la industria farmacéutica. Se definieron tres niveles de
autonomia: un nivel de méxima autonomia o independencia, un nivel de autonomia intermedia
y un nivel maximo de cooptacién o limitacién.

Entendemos la autonomia 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 directa, de terceros.
El elemento contrario es la cooptacién la cual entendemos como
la incorporacién o imposicién de intereses de dichos terceros en la
agenda o proyectos de los actores sociales, en este caso, de las
asociaciones de pacientes.

De esta forma la autonomia y cooptacién se dan a tres niveles en las asociaciones.

Maxima autonomia o independencia. Se ubicarian aqui aquellas asociaciones que
afirman no tener relaciones, o no recibir ninglin aporte econémico o en especie de la
industria farmacéutica. Estas asociaciones autogestionan sus recursos y presupuestos para
las necesidades de funcionamiento. Contarfan con mayor posibilidad de desarrollar agendas
libres de intereses externos.

Autonomia intermedia. Pueden ser ubicadas aquellas asociaciones que reconocen recibir
aportes de la industria farmacéutica, pero plantean que esto no les resta autonomia en su
quehacer porque como asociacién tienen claramente definidos los limites de dichas relaciones.

«[...] 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 ¢cémo te digo?... como sé que es
andnimo, pues lo que te digo es que igual a nosotros la industria
nos apoya, nosotros recibimos apoyo de la industria, para qué te
lo voy a negar, solo que no nos hemos dejado contaminar [...]»
(Testimonio paciente participante).
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* Maxima cooptacioén o limitacion. En este nivel se ubicarfan las asociaciones sefialadas
—por otros actores o incluso otras asociaciones de pacientes— de trabajar especificamente
bajo instrucciones de la industria farmacéutica, de esta forma obtienen respaldo econémico
y diferentes beneficios para los pacientes que las integran.

Estas asociaciones movilizan en diferentes escenarios (aunque no de manera abierta) los
intereses de la industria, motivo por el cual desde el punto de vista de diferentes actores,
las mismas no cuentan con mucha credibilidad en la escena publica dado que bien desde
su mismo inicio o en un momento posterior de su labor sus acciones se dan orientadas a
partir de las instrucciones e intereses de los laboratorios farmacéuticos. Esto ademés con el
agravante, segln algunos entrevistados, de que con sus actuaciones tales asociaciones hacen
que todas las demaés pierdan credibilidad y legitimidad.

«[...] ah, bueno, y ahf 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 también
dice, cuando los pacientes hablamos, dicen: “no, es que a este le
pagd el laboratorio x o el laboratorio y”, entonces también de una
u otra forma por lo mismo, porque sf las hay, hay organizaciones
que viven de los laboratorios y los laboratorios les pagan toda la
plata del mundol...]» (Testimonio paciente participante).

Como conclusién se puede decir que algunas entrevistas y la revision de fuentes documentales
de asociaciones permiten sugerir que una parte significativa de las asociaciones participantes
(al menos diez asociaciones) tienen o han tenido relaciones de distinto nivel con la industria
farmacéutica, principalmente a través de apoyos econdmicos y en especie.

Los procesos de resistencia de las asociaciones

Cuando hablamos de resistencia nos referimos a aquellas expresiones de oposicidn, inconformidad
o confrontacién que los actores sociales establecen ante diferentes tipos de poder o ante
situaciones percibidas como injustas. Desde esta perspectiva, encontramos que las asociaciones
participantes han desarrollado procesos de resistencia ante varios asuntos. En un primer nivel, se
configura resistencia ante asuntos como la enfermedad, la vulneracién de sus derechos, el trato
por parte de los médicos y el sistema de salud como tal. En un segundo, se encuentran practicas
de resistencia que se configuran ante diferentes asuntos pero en escenarios mas amplios como
el de politicas publicas o el legislativo.

* Resistencia a la enfermedad, vulneracion de derechos, légicas del sistema de salud
y derivados

Para un primer grupo de asociaciones, los procesos de resistencia o lucha se dan ante los
asuntos vinculados con el deterioro ocasionado por la enfermedad, la vulneracién de los

18




_
derechos por parte de las instituciones de salud y las EPS, y las relaciones de exclusién
por el trato de los profesionales del area de la salud, especificamente médicos. Esta tGltima

vulneracién se da al despojar al paciente de sus propios conocimientos o de cualquier
capacidad de decisién.

Bajo este contexto, las asociaciones de este nivel pretenden fortalecer, principalmente, las
relaciones y lazos entre sus miembros mediante el apoyo y la solidaridad ante las distintas
situaciones generadas por la enfermedad; también generar apoyo por medio del uso de
recursos judiciales ante la vulneracién de los derechos.

«|[...] usted me dice: équé es lo mas importante que hacen ustedes?;
yo digo que es esa parte, esa orientacién; convencer al paciente
de que eso [la negacidn de los servicios] hay que cambiarlo y
tenemos que luchar por eso, con tutela, como sea, no sé si
pararan odiandonos las EPS, pero esa es la lucha més frecuente»
(Testimonio paciente participante).

* Resistencia o confrontacion en escenarios de politicas publicas y legislativos

Un segundo grupo (nivel) de resistencias, lo conforma un nimero reducido de asociaciones,
quienes poseen una concepcidén méas amplia sobre las causas de violacién de los derechos
en el sistema de salud, asi como sobre los actores y los 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 existen intereses econdémicos y de poder que sobrepasan
el ambito de las instituciones de servicios. Desde este punto, los procesos de resistencia o
confrontacién se deben dar también en cuanto a escenarios méas amplios como las politicas
publicas o la contienda legislativa.
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En este capitulo se presentaron los diferentes tipos de ciudadanfa que construyen las
asociaciones de pacientes participantes, proponiendo la existencia de ciudadanias
con niveles menor, intermedio y alto de cualificacion o desarrollo segln los diferentes
elementos que se acaban de presentar.

Las asociaciones participantes tienen niveles de desarrollo diferentes en cada uno de
estos elementos de ciudadania, presentando, algunas asociaciones, niveles menores
de desarrollo pero con oportunidad de cualificacién como actores colectivos.

También se encontraron aquellas asociaciones que hacen lecturas mas amplias
del derecho a la salud, que tienen niveles de incidencia 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, motivo por el cual son las asociaciones que cuentan con procesos de
ciudadanfa con mayor consolidacion.

A continuacidn, presentaremos la tabla 2 con el resumen de los elementos presentados
en este capitulo. En el eje vertical se encuentran los elementos que construyen
ciudadania, y en el eje horizontal se explica el nivel de consolidacién o cualificacién
de las ciudadanias desarrolladas por las asociaciones participantes. Hacia el lado
izquierdo de la tabla se ubican las ciudadanias con un menor nivel de consolidacidn,
mientras que hacia la derecha se encuentran las de mayor consolidacién o cualificacién

Tabla 2. Tipos de ciudadania construidas en las asociaciones participantes

Nivel de desarrollo o cualificacion de la ciudadania

Elementos Ciudadanias Ciudadanias (GUIGELETIED
de menor nivel de nivel intermedio de mayor nivel
Construcciény | * Salud como derecho *  Salud como derecho *  Salud como derecho
expansion de fundamental fundamental fundamental
derechos *  Derecho a la salud *  Derecho a la salud como *  Derecho a la salud
integrado por servicios de calidad de vida dependiente
salud de condiciones

estructurales

Incidencia en la | * Incidencia a nivel * Incidencia a nivel local * Incidencia a
esfera publica corporativo o de nivel nacional e
asociacién internacional
Conocimiento y| * Conocimiento de *  Conocimiento de normatividad
vision respecto normatividad sobre el sobre el SGSSS
al sistema de SGSSS * Visién centrada en dificultades
salud * Visién centrada en del SGSSS (corrupcién, mal
dificultades del SGSSS uso de los recursos, falta de
(dificultades de acceso a informacién para la gestién)
los servicios)
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Elementos

Tabla 2. (Continuacion)

Nivel de desarrollo o cualificacion de la ciudadania

[GULEGETIEN
de menor nivel

Ciudadanias
de nivel intermedio

Ciudadanias
de mayor nivel

Conocimiento
respecto a

la temética

de acceso a
medicamentos

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

Autonomfa media: vinculos
«neutrales» con la IF

*

Autonomia méaxima:
sin vinculos con la IF

Procesos de
resistencia

Resistencias ante la
enfermedad, el poder
médico

Resistencia y apoyo
hacia el interior de la
asociacion
Confrontacién de actores
puntuales (funcionarios
entidades de salud)

Defensa de derechos
exclusivamente por la via
judicial

Resistencia interna y externa: confrontacién de actores
Confrontacién de dindmicas sociales (salud como negocio)

Defensa de derechos en espacios de deliberacién y

decisiéon
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RESULTADO 2

LAS PRACTICAS DE CIUDADANIA
DESARROLLADAS POR LAS ASOCIACIONES
PARTICIPANTES

Entendemos como practicas de ciudadania, las diferentes acciones que llevan a cabo las
personas para construir su ciudadania, es decir, para <hacerse ciudadanos» En este capitulo
abordaremos de forma profunda cuéles son esas précticas de ciudadania que las asociaciones de
pacientes desarrollan, y cémo estas précticas son influenciadas por elementos como el contexto,
las propias dindmicas de las asociaciones, y su quehacer, entre otros. También abordaremos algunos
puntos controversiales en cuanto a las précticas de defensa del derecho a la salud y participacién
en politicas pablicas, dada la influencia de la industria farmacéutica sobre estas.

Practicas de ciudadania desarrolladas por las asociaciones

Gréfica 2. Practicas de ciudadania

Participacién Practicas ® Trabajo colectivo *
en politiacas de por la calidad
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En la investigacién se identificaron las siguientes précticas de ciudadania desarrolladas por
las asociaciones participantes: 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 colectivo por la calidad de vida

Para las asociaciones de pacientes, el trabajo por la calidad de vida de sus integrantes se ha
destacado como un eje importante en quehacer; este punto se puede evidenciar en sus folletos,
piezas comunicativas, sitios web y en investigaciones internacionales.

Algunos elementos que influyen en la motivacién para trabajar por la calidad de vida son:

* La percepcién por parte de las asociaciones de la falta de respuesta o solidaridad de la
sociedad ante sus enfermedades.

* Lo que perciben y experimentan como la respuesta ineficiente de los sistemas de salud.

Llama la atencién que ante dichas situaciones de adversidad, algunas asociaciones plantean
acciones no solo para el beneficio de sus integrantes (que son su foco principal), sino para
el de la sociedad en general; los integrantes de algunas asociaciones explican que tienen
como propdsito generar un impacto social que llegue a beneficiar a otros pacientes que no se
encuentran en las asociaciones asi como crear en la comunidad —en general— sensibilizacién
e importancia sobre el conocimiento de este tipo de enfermedades, su diagndstico, tratamiento
y prevencion. A continuacion se expondrdn cudles son sus estrategias principales.

En este estudio fue posible establecer las estrategias que las asociaciones de pacientes
participantes implementan para el mejoramiento de la calidad de vida (véase grafica 3).

Grafica 3. Estrategias de las asociaciones
de pacientes para el mejoramiento de la calidad de vida
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* Conocimiento de la enfermedad. La intencién de esta estrategia es que los pacientes a partir
de la comprensién de su enfermedad, desarrollen actitudes de autocuidado permanente. Las
actividades que realizan para este obijetivo son: charlas, foros y acompanamiento cotidiano.

* Motivacién para la continuidad del tratamiento. Esta estrategia se basa en desarrollar en
los pacientes la motivacién para mantener la continuidad en sus tratamientos, con especial
atencién en el acceso y consumo de medicamentos formulados para su condicion.

* Capacitaciéon y apoyo al nicleo familiar del paciente. Con esta estrategia se busca
que los familiares y los cuidadores adquieran conocimiento amplio de la enfermedad, que
se manifieste en el mejor cuidado para el paciente. Como actividades se realizan asesorias
con el ntcleo familiar y el fomento de la vinculacién de familiares y cuidadores a diferentes
procesos de formacién y capacitacion.

* Realizacion de actividades fisicas y recreativas. Esta estrategia se propone como
alternativa para contrarrestar algunas de las expresiones fisicas de enfermedades degenerativas
como el Parkinson, la esclerosis multiple o la artritis reumatoide; entre las actividades fisicas
més promovidas estan la gimnasia, el yoga, estiramientos musculares, natacion. También se
realizan actividades recreativas como talleres de pintura y manualidades.

* Soporte grupal. Con esta estrategia se busca brindar apoyo a los integrantes ante situaciones
como recaidas en la enfermedad y trastornos emocionales producto de la misma.

Algunos testimonios permiten apreciar estas estrategias:

«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 acompanen en esas charlas para que
entiendan la problemética» (Testimonio paciente participante).

«Un instructor del Instituto de Deporte y Recreacién de la ciudad
llega para la realizacién, 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 participacién de los
asistentes es bastante animada». (Nota de campo tomada por el
investigador en el lugar de reunién de una de las asociaciones
mientras esperaba para la realizacidn de una entrevista).

La lucha por el reconocimiento

Se puede decir que la lucha por el reconocimiento es una de las principales précticas de ciudadania
de las asociaciones de usuarios. Esta surge a partir de la necesidad que sienten los pacientes de ser
reconocidos como seres humanos, como sujetos con criterio y capacidad para tomar decisiones
sobre su propia vida pese a su enfermedad. Se pudo identificar que las asociaciones buscan ser
reconocidas, principalmente, en las siguientes areas:

24




Grafica 4. Lucha por el reconocimiento
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Ambito laboral. Manifiestan que su condicién de enfermedad los ha llevado a la pérdida
de su capacidad de trabajo por invalidez permanente y en edades tempranas generando en
todos los casos rupturas sociales significativas para los afectados. Es de aclarar que algunos
pacientes de enfermedades crénicas logran acceder a pensiones de invalidez; sin embargo,
en muchos casos por una u otra razén no pueden acceder a pensiones adecuadas.

Ambito familiar. La dificultad que manifiestan los entrevistados es el sentimiento de
incomprensién ante su enfermedad. Describen intolerancia, exclusién en sus familias a la hora
de tomar decisiones y de compartir ciertos espacios sociales. Por esta razdn la asociacién
se configura como el espacio donde los pacientes mediante el intercambio de experiencias,
habilidades y expectativas avanzan en su autorreconocimiento y autolegitimacion.

Ambito de los servicios de salud. La lucha por el reconocimiento y la autonomia desarrollada
desde las asociaciones plantea también que esta distincién sea comprendida por los
profesionales de la salud, y las autoridades de salud encargadas de la operacién del sistema
de salud y la definicién de politicas publicas, con el fin de ser reconocidos como personas
que pueden tomar sus propias decisiones incluidas las concernientes a su estado de salud.

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 estas 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.

«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 problemética, que no nos
miren sesgadamente» (Testimonio paciente participante).
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La defensa del derecho a la salud

Grafica 5. Defensa del derecho a la salud
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La defensa de los derechos, en especial, del derecho a la salud ocupa un lugar destacado como
practica de ciudadania de las asociaciones. Para esta practica, las asociaciones articulan una
serie de estrategias que incluyen el uso de recursos legales, recursos no legales, y participacién
en politicas publicas.

Los recursos legales utilizados por las asociaciones

Las barreras en el acceso a los servicios de salud, se han concretado como una forma de vulneracién
al derecho de los usuarios. Las asociaciones de pacientes participantes en este estudio encontraron
en los recursos juridicos o legales una via para exigir sus derechos en salud, estos recursos son:
el derecho de peticidn, la accién de tutela y el incidente de desacato (véase gréfica 6).

El aumento en el uso de la tutela ha generado, seglin autores, congestién en la rama judicial y
desconocimiento de las sentencias proferidas por parte de los aseguradores en salud e instituciones
de gobierno con lo que se ha perdido su potencial. Sin embargo, se ha observado que la tendencia
de los fallos de los jueces ha aumentado en favor de la garantia del derecho a la salud.

Para el uso de recursos judiciales como la tutela, las asociaciones de pacientes han desarrollado
diferentes estrategias organizativas. La implementacién de una u otra estrategia depende de la
capacidad logfstica y econémica de cada asociacion. Las adoptadas son tres: contrataciéon de un
profesional o grupo de profesionales en derecho para el manejo de los recursos legales, remisién
de casos hacia otra asociacién, instauracién de los recursos legales por parte de los mismos
integrantes de la asociacion.




Grafica 6. Recursos juridicos usados por las asociaciones
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ante un juez cuando las EPS
se niegan a cumplir con el fa-
llo proferido en la tutela. Es el
dltimo recurso al que acceden
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en el uso de los recursos legales, estas las presentaremos a continuacidn:

Como logros:

e Lasatisfaccion de superar a través de los recursos legales los obstaculos impuestos
por las entidades de salud y lograr resolver necesidades en muchos casos vitales.

* El aprendizaje de aspectos conceptuales y juridicos relacionados con el derecho
a la salud y otros derechos.

* El conocimiento de diferentes aspectos operativos del sistema de salud y la
normatividad que soporta su funcionamiento.

Como dificultades:

e El frecuente incumplimiento por parte de aseguradores y prestadores de servicios

para acatar los fallos.

* Lano resolucion de las necesidades de los pacientes y que se presenten deterioros
en el estado de salud, e incluso, en algunos casos, la muerte.

e DR L
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Adicional a lo anterior debe anotarse que algunas asociaciones de pacientes han sido cuestio-
nadas por supuestamente interponer acciones de tutela en las que solicitan medicamentos no
POS de laboratorios farmacéuticos especificos lo cual favorece las ventas de éstos. Esto como
contraprestacion al apoyo econdémico brindado por tales laboratorios a las asociaciones.

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

Adicionalmente, 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, participacién en espacios de veeduria
ciudadana, y procesos de capacitacion.

* Comunicaciones dirigidas a EPS e IPS. Las asociaciones concretan llamadas
telefénicas y comunicaciones via correo electrénico con diferentes dependencias
de EPS e IPS (oficinas de auditorfa y de servicio al cliente) con miltiples propdsitos,
entre ellos conciliar, agilizar la atencién o realizar quejas.

* Comunicaciones dirigidas a entidades de control del Estado. Estas se llevan a
cabo también mediante radicacién 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.

e Participacion en espacios de veeduria ciudadana. 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 prestacién de los servicios en escenarios concretos.

* Procesos de capacitacion. Trabajan temas como derechos consagrados por
la Constitucién y la ley, mecanismos legales para la defensa de los derechos,
contenidos de los planes de beneficios en salud y aspectos de funcionamiento
del sistema de salud. En muchas de estas capacitaciones se cuenta, ademés, con
la participacién de expertos en seguridad social.

Participacion en politicas publicas

La participacién en politicas publicas es también una préactica desarrollada por las asociaciones
participantes. En los casos donde aparece se constituye como un objetivo estratégico; sin
embargo, esta no ocupa un lugar destacado dentro del total de las asociaciones. La priorizacién
o no de esta préactica puede ser influenciada por aspectos como la densidad organizativa, el
interés especifico en determinadas iniciativas de politica y la visién o plataforma politica de
la asociacién.

En la investigacion se identificaron algunos casos de participacién y vinculacion a politicas
publicas nacionales y locales:
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Politicas publicas locales

Se encontrd la participacion de una asociacién en la formulacién del Plan de Movilidad para Medellin
2014-2020, escenario al que se accedié con el fin de exponer las necesidades y las limitaciones
que para el desplazamiento en la ciudad sufren personas con diferentes discapacidades fisicas.

Politicas publicas nacionales
Se encontrd la participacién en diferentes escenarios con relaciéon a:

* Aprobacién de la Ley 1392 de 2010 «Enfermedades huérfanas.

* Discusién del Decreto 1782 de 2014 «Evaluacién y registro de medicamentos
biolégicosy.

e Discusiones sobre la conveniencia para los pacientes de 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 Gltimas leyes, pues las mismas
favorecian los intereses de los pacientes con enfermedades raras.

* Jgualmente algunas asociaciones participantes se vincularon a la formulacién
del Plan Nacional de respuesta ante el VIH y el sida 2008-2011, coordinado
por ONUSIDA (Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/Sida) y
el Ministerio de Proteccién Social, y el cual conté ademés con el concurso de
numerosas entidades de gobierno, y el Plan para el Control del Cancer en Colombia
2012-2021, también con diversa participacién de entidades gubernamentales,
sociedades cientificas y asociaciones de pacientes de todo el pais.

Debe resaltarse que la participacion de algunas asociaciones en la discusién del Decreto 1782
de 2014 para la evaluacién y registro de medicamentos bioldgicos causd reacciones entre
diferentes actores gubernamentales y no gubernamentales. Los medicamentos bioldgicos
son medicamentos que se producen a partir organismos vivos, sus células o sus partes, y
tienen gran importancia para el tratamiento de diferentes enfermedades, especialmente de
tipo congénito, de tipo autoinmune y diferentes tipos de cancer. Asi, con el fin de disponer
de una mayor oferta de estos medicamentos y hacerlos més asequibles a las personas, el
Ministerio de Salud mediante el Decreto 1782 pretendia dar inicio a la produccién y el registro
de versiones genéricas de estos productos, iniciativa a la cual se opusieron varias asociaciones de
pacientes y algunos laboratorios farmacéuticos multinacionales argumentando que por esta
via se producirfan medicamentos biolégicos de mala calidad.

Ante dicho argumento, otros actores reaccionaron planteando que las asociaciones se oponian
no porque estuvieran preocupadas por la calidad de dichos medicamentos, sino porque estaban
siendo presionadas por los laboratorios farmacéuticos para que hicieran oposicién al Decreto.
Esto debido al apoyo econémico que los laboratorios brindan a las asociaciones.
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En este capitulo abordamos los tipos de ciudadania que construyen las asociaciones
de pacientes por medio del 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 aparece como una alternativa de las asociaciones
por la falta de respuesta y solidaridad social ante a las enfermedades padecidas,
asi como ante la respuesta inadecuada del sistema de salud impuesta por su légica
econdmica. Con este trabajo por la calidad de vida, las asociaciones pretenden,
ademas, que se beneficien otros pacientes y la comunidad en general.

Con respecto a la lucha por el reconocimiento, esta se estructura a partir del
aislamiento y la ruptura que en los ambitos familiar y social se produce como
producto de la enfermedad. En tal sentido, la lucha por el reconocimiento se
instituye en torno al propdsito de los pacientes de ser reconocidos como sujetos
con un valor intrinseco pese a la enfermedad, y, ademés, para ser reconocidos como
sujetos con criterio para decidir sobre su propia vida.

De otra parte, respecto 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
significativos logros y aprendizajes. También se encontrd la participacién de algunas
asociaciones en politicas publicas, sobre todo, de orden nacional. Sin embargo,
tanto el uso de la accién de tutela para solicitar medicamentos no POS, como la
participacién de las asociaciones en ciertas politicas putblicas como el Decreto 1782
de 2014, han sido cuestionadas por parte de otros actores que afirman que en tales
casos las asociaciones no actian de manera independiente, sino condicionadas
por los laboratorios farmacéuticos que les brindan apoyo. Ambos casos suponen,
entonces, importantes retos para las asociaciones en aras de legitimarse como
actores independientes cuyo obijetivo fundamental es el bienestar de sus integrantes
antes que cualquier tipo de interés externo.
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RESULTADO 3

LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES COMO
COLECTIVOS SOCIALES Y POLITICOS

La subjetividad politica es un concepto que se utiliza para describir los diferentes significados,
sentidos y précticas que las personas adoptan frente a lo politico o lo publico, es decir, los
significados y las practicas que las personas asumen ante asuntos que son de interés comin o
colectivo; por ejemplo, ante el régimen politico, ante la garantia y el ejercicio de los derechos y
las libertades, ante el uso de los recursos publicos y ante la solucidn de las grandes necesidades
sociales del pafs, entre otros. La subjetividad politica es, por tanto, una toma de postura y un
accionar ante diferentes situaciones de la vida social y politica. Dicha postura y acciones se
construyen ademas de manera colectiva, es decir, conjuntamente con otros.

Con base en lo anterior, en esta parte planteamos que las asociaciones de pacientes son
organizaciones que permiten a sus integrantes convertirse en sujetos politicos, es decir, en personas
que adquieren una postura y un accionar politico ante a asuntos como el sistema de salud, sus
propios derechos y el manejo de su enfermedad. Exploraremos, entonces, dos resultados de
investigacion: 1) la relacién entre enfermedad y subijetividad politica y 2) los aprendizajes, los
logros y las dificultades colectivas de las personas que integran las asociaciones.

Relacién entre la enfermedad y la construccidn de sujetos politicos

La enfermedad puede ser una de las experiencias mas
angustiantes que experimenta el ser humano. Puede
representar limitaciones, sufrimientos, cambios y rupturas
en la vida cotidiana. En muchas ocasiones las enfermedades
son afrontadas de manera individual o aislada por el
paciente o sus cuidadores.

Sin embargo, en otras ocasiones, la enfermedad mas
que limitante o elemento de aislamiento puede ser
fuente de articulacién y movilizacién social tal y como lo
demuestran las experiencias de varios de los participantes
en esta investigacién.
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En sus relatos, los entrevistados expresan cémo en la fase inicial de su diagnéstico y tratamiento
experimentaron sentimientos de impotencia, frustracién, rabia e incomprensién, con implicaciones
en sus esferas familiares e individuales. Sin embargo, posterior a esto, hablan de una nueva
comprension de su situacién, una nueva forma de asimilar la vida en medio de las condiciones
que les imponia la enfermedad, incluyendo verla de una forma positiva.

En medio de esta nueva forma de ver la vida y la enfermedad misma, varios entrevistados
manifiestan que empezaron a preguntarse sobre las condiciones en que se encontrarfan otras
personas con la misma enfermedad. Lo que se encontraron fue que muchas otras personas tenfan
problemas con la prestacion de los servicios de salud y que enfrentaban diferentes vulneraciones
a sus derechos. Asf lo cuenta la fundadora de una de las asociaciones participantes:

«|...]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 su
residencia, sus familias, todo, y empiezo yo también a colaborarle a
esta gente, era un drama muy grande |...] entonces empecé como
a ayudarles a los pacientes y no solo desde la parte juridica, sino
también desde lo emocional, si bien a mf la enfermedad me habia
progresado, estaba en un nivel donde ya habia sobrepasado como
esa fase inicial de diagndstico inicial, ya era una progresion, pero la
enfermedad estaba bajo control, entonces yo empiezo también a
ayudar» (Testimonio paciente participante).

El conocimiento de estas dificultades llevé entonces a algunos de los entrevistados a iniciar la
bisqueda de un «quehacer» que les permitiera contribuir, tanto con su bienestar personal, como
con el de otros pacientes. En varios casos, el resultado de estas iniciativas fue la creacién de
asociaciones de pacientes para trabajar en pro de las necesidades y de la calidad de vida de estos.

«[...] y empieza en ese proceso de blsqueda tocar, a contarles a
personas qué era lo que deseaba hacer, el porqué, en ese proceso
empiezo a conocer mucha gente y fue asi como se empezé a
dar origen a lo que es la fundacién. Muchas personas, amigos,
pacientes se fueron vinculando y asf fue que surgi6 la fundacion.
Inicialmente, pues yo era la de todo, o sea, la secretaria, la de apoyo
emocional, todo. La fundacién en los primeros afios coge mucha
fuerza, los 2 a 3 primeros afios logramos un posicionamiento, un
reconocimiento muy grande» (Testimonio paciente participante).

En otros casos fueron los familiares de los pacientes afectados con alguna enfermedad los
que decidieron incorporarse al trabajo de distintas asociaciones de pacientes. Esto como una
forma de defender los derechos de sus familiares y enfrentar las dificultades impuestas por el
sistema de salud.

1  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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Se puede considerar que la vinculacién a un ejercicio de participacién por medio de las asociaciones
de pacientes constituye entonces una expresion significativa en la construccién politica de los
sujetos que participan en ellas. Los pacientes y sus familiares pasan de ser espectadores a ser
protagonistas de la vida social y por lo tanto a ser personas activas en la toma de decisiones sobre
su propio destino, dindmicos al resolver sus necesidades, al defender sus derechos y mejorar su
calidad de vida.

Es importante resaltar que en los casos anteriores la enfermedad
personal o de un familiar actGa como dinamizador inicial de
ejercicios asociativos y participativos. De esta forma podemos
comprender la enfermedad més alla de un fenémeno incapacitante,
ya que en muchos casos promueve la construccion de asociaciones,
el tejido de encuentros, identidades, necesidades y expectativas
comunes entre pacientes.

Las asociaciones de pacientes: el compartir y el aprendizaje en medio
de la enfermedad

El segundo gran resultado de este apartado muestra que las personas integradas en las asociaciones
de pacientes generan entre ellas un proceso colectivo de intercambio constante de experiencias
y acciones. Los integrantes de las asociaciones comparten entre si: estrategias de relacién y
negociacién con otros actores, puntos de vista y expectativas ante el Estado, y estrategias de
afrontamiento y manejo de la enfermedad.

Las estrategias de relacidon y negociacion con otros actores

Varios entrevistados expresaron que con el ingreso a las asociaciones han desarrollado aprendizajes
que les han servido para relacionarse con diversos actores como: funcionarios gubernamentales,
personal de instituciones de salud, investigadores y académicos, en especial, con aquellos
actores con los que deben interactuar de manera més frecuente con motivo de su enfermedad.
A continuacion se presentaran las formas de relacion con los diferentes actores.

* Larelacion con los funcionarios gubernamentales. Los entrevistados expresan que hacer
parte de las asociaciones les ha permitido crear un nivel de comunicacién con funcionarios
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gubernamentales, a tal punto de sentirse en capacidad de indagar por motivos de decisiones
y hacer demandas y peticiones de forma exitosa. Plantean como un logro la exigencia por el
respeto y el cumplimiento de los acuerdos establecidos con dichos actores.

«[...] hasta que un dia ese funcionario de la alcaldia nos atendié y
nos dijo que no tenfa casi tiempo, y entonces nosotros le dijimos:
iah, no sefior!, que llevdbamos mucho rato esperando para hablar
con él y que no nos iba a sacar asi por un volado» (Testimonio
paciente participante).

* Acercamiento a las instituciones gubernamentales. Este acercamiento les ha permitido,
a los integrantes de las asociaciones, formular criticas y observaciones ante el desarrollo
de las funciones de dichas instituciones. Los entrevistados manifestaron que esta relaciéon
se da desde la negociacién y el logro de acuerdos, no siempre se desde el conflicto. En
algunos casos se describié el logro de acuerdos frente a diferentes solicitudes o puntos
de vista, y en otros casos, se logrd incluso el desarrollo de jornadas de salud conjuntas.

* Relaciones establecidas con personal de instituciones de salud. Los entrevistados
han desarrollado de manera significativa un nivel de empoderamiento. Esto les ha permitido
indagary cuestionar las decisiones médicas, exigir un trato respetuoso y establecer un dialogo
horizontal con los profesionales, ademas de exigir, con conocimiento, sus verdaderos derechos
al solicitar la atencién de salud. Este hecho se asume también como un aprendizaje colectivo:

«Entonces, por ejemplo, hemos aprendido cuéles de las
respuestas de las EPS no son ciertas y qué apoya la ley»
(Testimonio paciente participante).

* Actores académicos y cientificos. El desarrollo en las asociaciones de pacientes ha permitido
que sus integrantes construyan un didlogo activo y propositivo con actores académicos y
cientificos que trabajan en tratamientos para sus enfermedades. Es asi como se considera
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que esta tendencia del «paciente activo» puede aportar a la solucién de diferentes dificultades
inherentes a su enfermedad. Varias asociaciones de pacientes entrevistadas expresaron su
participacién activa en grupos de investigacién del pafs que trabajan en las enfermedades de
su interés.

La construccion de una vision ante el Estado

Tres puntos de vista concretos se han construido desde las asociaciones ante el 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.

Grafica 7. Vision frente al Estado
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* El Estado que incumple sus obligaciones. Un primer punto de acuerdo entre participantes
fue el de considerar que el Estado incumple constantemente sus deberes con los ciudadanos
y con ellos como pacientes. Se plantea aqui que las leyes y la Constitucion le asignan al
Estado unas obligaciones que este 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.

Al problema de incumplimiento de las obligaciones por parte del Estado, se anade el
desconocimiento de los ciudadanos sobre sus derechos y la inactividad que esto genera. Por
este motivo se considera que las asociaciones son una buena alternativa para que las personas
aprendan a conocer cuéles son sus derechos y exigirlos.

* El Estado como ente que se vale del trabajo desarrollado por las asociaciones. De
otra parte, desde el segundo punto de vista, se considera que el Estado o, més concretamente,
ciertas entidades han utilizado el trabajo desarrollado por las asociaciones para mostrar
resultados y para legitimar decisiones tomadas anteriormente. Es decir, algunos entrevistados
plantean que las asociaciones han sido utilizadas por el Estado para sus propios fines. Asi se
aprecia en el siguiente testimonio:

«La cuestién 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 “fas”, lo que
ellos quieren es generar resultados, para mostrar resultados no
mas, asi el pueblo se esté muriendo, o tomar una foto y decir “sf
lo hicimos”; lo que pasd con la comisidn de regulacién en salud,
la famosa CRES, participacién ciudadana nunca la hubo ni la ha
habido [...], nos invitaban a una reunién para tomar la foto y decir:
“tuvimos el pueblo reunido”» (Testimonio paciente participante).

* El Estado como ente con el que se puede negociar. Algunos participantes consideran el
Estado como una instancia con la que se pueden establecer procesos de negociacidén politica
y llegar a ciertos acuerdos, posicionando asi intereses y expectativas como pacientes. Esta
labor es definida como «abogacia» y la misma explica muchos de los ejercicios de participacion
en politica pablica que fueron descritos en el capitulo anterior.

Estrategias de afrontamiento y manejo de la enfermedad

Los integrantes de las asociaciones comparten también estrategias para el afrontamiento de la
enfermedad. Los entrevistados manifiestan que este es un compartir en torno a sus experiencias
sobre la enfermedad, desde lo fisico, lo emocional, lo social, también sus experiencias ante
diferentes alternativas terapéuticas, practicas saludables, ejercicios y actividades que ayuden a
sobrellevar su condicién.
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«Entonces no solo venir aquf a una terapia es que, de hecho
ya estamos haciendo una terapia psicoldgica grupal, nos
estamos ayudando mutuamente y que si esto me pasa dénde
puedo consultar, dénde puedo averiguar, y eso...» (Testimonio
paciente participante).

Un punto importante para resaltar ante el manejo de la enfermedad es el tema de los
medicamentos. Con frecuencia las asociaciones de pacientes entrevistadas atin no cuentan
con una mirada amplia sobre el concepto de acceso a medicamentos, pues la gran mayoria de
los entrevistados interpretan el acceso desde la disponibilidad y la oportunidad de entrega
de los mismos, y de forma especifica luchan por la «calidad» de estos, ya que consideran que
esta tiene importantes implicaciones para el tratamiento de sus enfermedades, asociando la
calidad a 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 ciertos laboratorios. En tal medida, suele asociarse también la calidad con un costo elevado.

Segln diferentes expertos, esta interpretacién de calidad usada por los pacientes y los
consumidores, en general, es producto de las estrategias desarrolladas por diferentes sectores
de la industria farmacéutica para incrementar las ventas de sus medicamentos especificos.
Estas estrategias son principalmente publicitarias, y los consumidores son expuestos a estas de
diferentes maneras como son los medios masivos de comunicacion, el internet, y la publicidad
en droguerias 2. Los profesionales del area de la salud también han tenido responsabilidad en
crear este imaginario, por motivos que incluyen: sus relaciones directas con los laboratorios, la
conviccién profesional o por desconocimiento.

De esta forma las asociaciones de pacientes aparecen como actores objeto de multiples intereses
ante los que con frecuencia no poseen elementos suficientes para tomar decisiones informadas.
La defensa de su concepcién de calidad, ademas, tiene importantes implicaciones ya que la
creencia de que los mejores medicamentos son los de marca llevara también a la conviccién de
que son estos los que deben ser garantizados bajo cualquier circunstancia por el Estado, més
alla de cualquier consideracién técnica o econdémica. Esta conviccién sobre los medicamentos
que deben ser solicitados al sistema puede ser vista en el siguiente relato:

«Si, acé la ayuda que nosotros les podemos dar con respecto
a eso es asesorarlos legalmente y muchas veces aconsejarlos,
porque a muchas personas les dan una receta, el mismo médico
le advierte que eso no se lo van a dar porque no estd dentro del
POS entonces la guardan [...] entonces aconsejarlos de que hay
mecanismos para conseguir esos medicamentos» (Testimonio
paciente participante).

Llamamos la atencidn respecto a la nocién de la calidad de los medicamentos que tienen los
integrantes de las asociaciones porque, desde nuestra perspectiva, la misma los hace més

2 Algunos entrevistados plantearon que los visitadores o representantes de ciertos laboratorios también visitan pacientes para pro-
mocionar el uso de ciertos medicamentos.
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propensos a diversas influencias e intereses externos. Si bien por una parte la basqueda y la
disputa por medicamentos de calidad pueden contribuir al bienestar y la defensa de los derechos
de los pacientes; por otra parte, dichas bisquedas o planteamientos se pueden convertir en
una forma de involucrar a las asociaciones en intereses especificos de la industria farmacéutica
y otros actores.

Logros, dificultades y expectativas: el balance de estar juntos
como pacientes

A continuacién, revisaremos algunos logros, dificultades y expectativas descritas por las
asociaciones participantes en la investigacion.

Logros

Al preguntar a los entrevistados sobre cuédles consideraban que eran los principales logros
obtenidos por sus asociaciones, estos plantearon logros en el ambito corporativo, pero también
en el &mbito nivel personal.

Logros de las asociaciones

1. El reconocimiento obtenido por algunas asociaciones, en especial, por aquellas
que llevan mayor tiempo de funcionamiento. En tal sentido, se valora el reconocimiento
conferido por otras asociaciones de pacientes, por pacientes individuales y por sociedades
cientificas al trabajo desarrollado. En algunos casos se planteé que este reconocimiento
alcanza incluso niveles internacionales.

2. Integracién como actores colectivos. El poder integrarse como actores colectivos en
diferentes espacios y relacionarse con otros actores sociales de diferente nivel.

3. Constituirse en una alternativa para los pacientes ante su enfermedad, es decir, el
representar un conjunto de opciones en cuanto informacién y orientacién, apoyo colectivo
y defensa de derechos para los pacientes.
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Logros personales

De otra parte, algunos entrevistados plantearon logros en lo personal como parte de su proceso
de integracién a la asociacion. Estos se refieren, por un lado, a la perseverancia y la superacién
ante la enfermedad, y, por otro, a aprendizajes ante la defensa de sus derechos. Asf se puede ver
en los siguientes relatos:

«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 ensefarle a la gente» (Testimonio paciente
participante).

«Bueno, si yo hubiera estado sola pues en esto, hubiera estado
perdida, quién sabe ya a qué estaria reducida, si no hubiera estado
en la asociacién, 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»
(Testimonio paciente participante).

Principales dificultades de las asociaciones

Dos son las principales dificultades a las que enfrentan las asociaciones de pacientes, segin sus
integrantes.

1. La falta de recursos econémicos para su operacion. Para sus integrantes los ingresos
percibidos a través de las diferentes fuentes de financiacién gestionadas son reducidos y
la operacién desde la escasez es una constante.
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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 algiin
reconocimiento econémico a las personas que trabajan para la asociacién, por ejemplo,
para 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 poblacion fue el yoga 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»
(Testimonio paciente participante).

«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 équé ha pasado? la junta directiva es todo,
desde mi experiencia aca la junta directiva es todo. éQué quiere
decir todo?, que no hay plata para pagar a una directora, que no
hay plata para pagar un sitio fisico como un gasto fijo» (Testimonio
paciente participante).

Con respecto a lo anterior se debe anotar que en ocasiones las dificultades econémicas
hacen mas vulnerables a las asociaciones a las influencias y ofertas no adecuadas de la
industria farmacéutica.

2. Falta de compromiso de sus mismos integrantes. Segtin 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 asociacién. Este hecho es
descrito como la adopcién de una «amentalidad asistencialista» por parte de muchas per-
sonas en el pais.

«Las dificultades es que las personas vienen, se preocupan mucho
por lo que les podemos ofrecer y luego la devolucién es muy poca»
(Testimonio paciente participante).

Expectativas colectivas

Una de las dltimas preguntas a los entrevistados fue la relacionada con las expectativas que
tenfan ante sus asociaciones. Las principales expectativas planteadas se referian en su mayoria
a la superacion de las dificultades que fueron sefaladas en el punto anterior, concretamente a la
superacién de las dificultades econdmicas de las asociaciones y a la de crecer como asociacién.
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1. Superacion de las dificultades econémicas que permitan contar con una sede de trabajo

estable y asegurar alglin reconocimiento econémico a los integrantes mas comprometidos
de las asociaciones son puntos destacados dentro del campo de las expectativas:

«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 algln dia tengamos nuestra propia sede, la esperanza
de que asf sea, y que Dios nos dé la fortuna de poder inaugurar esa
sede, ese es mi sueno» (Testimonio paciente participante).

«El obijetivo de la organizacién yo creo que si serfa que muchas
mas personas pudieran hacer una tarea para la asociacién y que
pudiera representar un beneficio econémico [...]» (Testimonio
paciente participante).

2. Otra expectativa importante para algunas asociaciones es la de crecer corporativamente y
asf ayudar a mas pacientes que requieran ayuda:

«Nos gustaria tener mas cobertura, que toda la gente tuviera
opcién de venir, pudiera venir acé asi no quepamos, asi quedemos
unos sobre otros, pero algo se sacarfa de cada persona que viniera
aqui. Entonces serfa una invitacién a la comunidad en general, una
proyecciéon a la comunidad de Medellin, en este caso el Valle de
Aburra o Antioquia; que tienen aqui una gente que esta reuniéndose
cada ocho dfas a trabajar con todo el amor del mundo, con todo
el companerismo, con la hermandad que causa un lazo como
este; este nos une mucho, somos una familia del Parkinson mas
que enfermos de Parkinson» (Testimonio paciente participante).
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3. Se plantearon otras expectativas como:

e La produccién de material sobre la experiencia de las asociaciones en el manejo de la

enfermedad.

* Lograr mayor vinculo de las asociaciones con sociedades cientificas para el desarrollo

de proyectos investigativos sobre la enfermedad.

A pesar de las dificultades fisicas, emocionales y sociales que acarrea la enfermedad,
no solo para el paciente, sino también para su familia, en este capitulo se resalta que
estas circunstancias pueden actuar como motores y elementos para la construccién
de sujetos politicos, empoderados para emprender ejercicios asociativos, en busca
de impactar las condiciones de vida propias y colectivas. La configuracién de este
empoderamiento en los integrantes de las asociaciones es conformada y remodelada
a través del intercambio constante entre ellos y otros actores externos.

Como parte de esta dinamica, los integrantes de las asociaciones han construido
estrategias de relacién y negociacidn con otros actores, puntos de vista y expectativas
ante el Estado, y estrategias de afrontamiento de la enfermedad. Igualmente postulan
logros, dificultades y expectativas en cuanto a la asociacién y en lo personal.

No obstante, también se expuso el hecho de que muchas asociaciones han construido
una nocién de calidad de medicamentos asociada con la marca y el precio de los
mismos, lo que configura doble situacién: por un lado, la lucha o bisqueda por
medicamentos de calidad hace parte del derecho a la salud y contribuye al bienestar
de los pacientes, pero, por otra parte, pone a las asociaciones que los representan
en una posiciéon vulnerable a los intereses de la industria farmacéutica.
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